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RESUMO

Introducdo: O transplante renal é a terapia de escolha mais recomendada para portadores de
Insuficiéncia Renal Crénica, devido a melhora na Qualidade de Vida e do aumento da
sobrevivéncia do paciente frente aos demais tratamentos. Objetivo: Compreender o
significado do transplante renal e o impacto desta modalidade terapéutica na vida de pacientes
cadastrados na Associacdo dos Doentes Renais Cronicos e Transplantados de Dourados e
Regido. Método: Participaram da pesquisa 15 pacientes submetidos a transplante renal,
cadastrados na entidade e selecionados aleatoriamente. Adotou-se a pesquisa qualitativa, o
instrumento utilizado para a coleta de dados foi a entrevista semi-estruturada com roteiro de
perguntas com dados sociodemogréaficos, questdes relacionadas a doenca e tratamento antes
do transplante renal e 0 modo como o paciente se percebe no processo pos-transplante. A
analise das falas foi o recurso utilizado para o tratamento dos dados. Resultados: A
Qualidade de Vida para os transplantados renais significa ter boas relacdes interpessoais —
familia/amigos, condicgdes financeiras/trabalho, boa satde e liberdade, reconquistando o poder
de realizar atividades cotidianas. Os participantes perceberam que o transplante renal
possibilitou uma vida nova um recomeco com outra significacdo. Tambeém ressaltaram que ha
um prolongamento de anos de vida, além de permitir um cotidiano de vida mais independente.
Dentre as expectativas enfatizaram as oportunidades reconquistadas apos o transplante renal,
que permite desenvolver a seguranca de poder fazer planos para o futuro, projetos de vida e
escolhas, recuperando a autonomia perdida com a doenca, também emerge a preocupacgdo em
manter o enxerto funcionante e com o0s avangos no tratamento da doenca. Os aspectos
apontados como negativos no pos transplante foram as dificuldades de acesso a medicacéo,
acesso a consultas meédicas, laudos e exames, preocupacgdo e insegurancga quanto a rejeicdo e
os efeitos colaterais dos medicamentos. Conclusdo: A partir dos resultados encontrados,
conclui-se que, os participantes perceberam que a Qualidade de Vida ap6s o transplante renal
melhorou, porém é um processo continuo exigindo cuidados no regime terapéutico, a fim de
manter-se saudavel. Os dados desta pesquisa trouxeram informacgdes sobre o comportamento
humano frente a problematica do transplante renal, oferecendo subsidios aos profissionais na
busca para a melhoria dos servicos prestados a essa clientela.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Transplante renal. Saude.



ABSTRACT

Introduction: A renal transplant is the treatment of choice most recommended for patients
with terminal chronic kidney failuredue to improved quality of life and increased patient
survival compared to other treatments. Objective: To understand the significance of renal
transplantation and the impact that this treatment has in the lives of patients registered with
the Association of Chronic Renal Failure Patients and Transplant Recipientsof the Dourados
Region. Method: Participants were 15 patients undergoing Kidney transplantation that were
registered in the entity and selected randomly. We adopted a qualitative research, the
instrument used for data collection was semi-structured interview with a script of questions
about sociodemographic data, issues related to the disease and treatment before the kidney
transplant, and how the patient perceives the post- transplant process. The say of them
analysis was the resource used for data processing. Results: The quality of life for kidney
transplant means having good interpersonal relationships — family / friends, financial
conditions / work, good health and freedom, and regaining the power to perform everyday
activities. The participants found that the kidney transplant allowed a new life and a fresh start
with another meaning. They also found that there is an extension of years of life, and it allows
a more independent daily life. Among the expectations emphasized are the opportunities
regained after renal transplantation in which to develop the confidence to make future plans,
life plans and choices, and recovering autonomy lost with the disease. Also emergingis a
concern in maintaining the functioning graft and with advances in treating the disease. The
negative post-transplant effects identified were the difficulties accessing medication,
accessing medical consultations, reports and examinations, concern and uncertainty about the
rejection and side effects of medications. Conclusion: From these results, we conclude that
the participants realized that the quality of life after renal transplantation has improved, but is
an ongoing process requiring care in the treatment regimen in order to stay healthy. Data from
this  studybroughtinformation  abouthuman  behaviorfacing  theproblem  ofkidney
transplantation, offering support to professionalsseekingtoimprove the services providedto
these clients.

Keywords: Quality of life. Renal transplantation. Health.
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As doencas crdnicas tém motivado a comunidade cientifica a desenvolver estudos que
verifiguem o impacto dessas enfermidades na Qualidade de Vida (QV) da populacdo. Dentre
essas doencas estd a Doenca Renal Crdnica, atualmente conhecida como Insuficiéncia Renal
Crénica (IRC), que se caracteriza pela perda progressiva, quase sempre irreversivel, da funcdo
dos rins. Sua caracteristica de cronicidade causa alteracfes organicas, disfuncdes psiquicas e
sociais, interferindo significativamente na QV dos portadores. Frente ao diagnostico, existem
trés modalidades terapéuticas a serem adotadas, respectivamente: hemodidlise, dialise
peritoneal e transplante renal (SESSO, 2002).

No Brasil cerca de 80 mil pacientes com problemas renais cronicos dependem de
didlise ou transplante de rins para sobreviver. Desses, estima-se que, anualmente, cerca de
cinco mil ndo conseguem vagas para o0 tratamento da doenca em hospitais e unidades de
dialise (SESSO et al., 2008).

Dentre as modalidades de tratamento para a IRC o transplante renal se apresenta como
opcao de facil acesso, considerando-se 0s custos para 0s Sistemas de Salde e para 0 paciente.
No entanto, a transplantacdo de 6rgaos é um procedimento recente, iniciou-se na década de
1950, provocando impacto no panorama medico-cientifico e em toda sociedade, pois envolve
— além de aspectos referentes ao progresso da medicina e da alta tecnologia — a subjetividade
humana, ou seja, mobiliza sentimentos e emocdes, porque ha uma associacdo direta com a

representacdo de vida e morte.

A intencdo de realizar esta pesquisa com pacientes submetidos ao transplante renal foi
antecedida por uma motivacdo pessoal que teve inicio em 2005, quando, como docente da
Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul (UEMS), colaborei no Projeto de Extenséo
Universitaria intitulado Programa de Assisténcia Interdisciplinar. Desejavamos investigar o
impacto desta terapéutica na QV dos individuos a ela submetidos, considerando-se que ha
uma preocupacdo crescente nas areas de tratamento e cuidados de saude, com vistas a

prolongar, com qualidade, os anos de vida das pessoas portadoras da doenca.

O Programa foi criado em 2004 para suprir a necessidade, esta observada e
diagnosticada pela Associacdo dos Doentes Renais Cronicos e Transplantados de Dourados e
Regido (RENASSUL), de se oferecer uma assisténcia mais elaborada aos transplantados
renais, porque se percebeu um significativo abandono do tratamento, resultando em situacgdes

de risco a saude dos mesmos. O Programa relne agdes de diversos profissionais — Médicos,
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Enfermeiros, Farmacéuticos, Nutricionistas, Psic6logos e Assistentes Sociais — de maneira
integrada, com o intuito de garantir aos pacientes condicdes satisfatorias para o
acompanhamento do tratamento, pré e pds-transplante, e, consequentemente, melhoria da QV.

O resultado da pesquisa com os sujeitos transplantados estéa relatado nessa dissertacdo
e pretende contribuir para a compreensdo dos aspectos biopsicossociais que envolvem os
pacientes submetidos ao transplante renal. O segundo capitulo Contextualizacdo da
Insuficiéncia Renal Crénica e o Transplante, como sugere o titulo, contextualiza e procura
compreender a doenca e seu tratamento. Retratando as mudancas fisiologicas impostas pela
patologia, aspectos epidemioldgicos da doenca e do transplante renal e apresenta as politicas

de saude criadas para regulamentar a transplantacdo de érgéos no Brasil.

O terceiro capitulo apresenta o historico e conceitos de QV e Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS) e a QV relacionada com o transplante renal, tendo como aporte
teodrico pesquisas realizadas sobre a tematica. O quarto capitulo descreve os objetivos geral e
especificos, e 0 quinto capitulo apresenta os procedimentos metodologicos que pautaram a
pesquisa. O sexto capitulo traz os resultados obtidos, que possibilitaram a analise e a
discussdo dos dados, divididos em: caracterizagdo sociodemografica dos participantes e
analise dos dados, no qual constam os subitens: informagdes sobre o transplante renal,
principais dificuldades apds o transplante renal, significado de QV, mudancas decorrentes do
transplante, impacto na QV apos o transplante, significado do transplante e expectativas para

o futuro.
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2 CONTEXTUALIZACAO DA INSUFICIENCIA RENAL CRONICA E
O TRANSPLANTE
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2.1 A INSUFICIENCIA RENAL CRONICA E SEUS IMPACTOS NO
ORGANISMO HUMANO

Este capitulo, como sugere o titulo, contextualiza a IRC e suas especificidades quanto
aos aspectos anatdmicos e fisioldgicos do rim, visto que a degeneracdo deste 6rgdo ocasiona
uma patologia. Essa contextualizagdo € importante para melhor compreensdo do impacto

desta no organismo humano e repercussdes na vida dos pacientes renais cronicos.

Os rins humanos encontram-se anatomicamente posicionados no espaco
retroperitoneal’, ao nivel das vértebras torécicas inferiores e lombares superiores, e tém como
fungdo principal a formagéo de urina através das suas capacidades excretoras, reguladoras e
secretoras, contribuindo para a homeostase? liquida corporal, tornando-se essencial para a
vida (GOLDMAN; AUSIELLO, 2005).

Entre as funcdes essenciais dos rins estéo:
a) eliminar substancias toxicas oriundas do metabolismo (ex.: uréia® e creatinina®);

b) manter o equilibrio de eletrdlitos® no corpo humano (ex.: sédio, potéssio, célcio,

magneésio, fosforo, bicarbonato, hidrogénio e outros);
c) regular o equilibrio acido-bésico, mantendo constante o pH® sanguineo;

d) regular a osmolaridade’ e volume de liquido corporal, eliminando o excesso de

agua do organismo;

e) excrecdo de substancias exdgenas® (ex.: medicages e antibioticos);

! Atrés da camada posterior do peritdnio (membrana que forra a parede abdominal).
Z Capacidade do organismo em se manter fisiologicamente equilibrado.

® Substancia de natureza organica que é sintetizada no figado a partir do amoniaco, para ir para o sangue e ser
eliminada na urina.

* Produto resultante da creatina, apds o exercicio fisico dos musculos, também eliminado pela urina.

® Substancia em dissolugdo, que conduz a corrente elétrica e sofre a acéo dela.

® Concentracdo de iontes de hidrogénio. O potencial hidrogenio-iénico — pH — de 7 é neutro, acima alcalino e
abaixo é 4cido.

" Passagem de um solvente através de uma membrana semipermeéavel, de um local menos concentrado para
outro mais concentrado.

® Produtos externos.


http://pt.wikipedia.org/wiki/PH
http://pt.wikipedia.org/wiki/Osmolaridade
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I,

f) producdo de horménios (ex.: eritropoetina®, renina’®, angiotensina vitamina

D™, cininas®® e prostaglandinas**) (RIELLA; MOURA; RIELLA, 2003).

Em Reports of Medical Cases (1837), Richard Bright (1789-1858), notavel médico
que atuava em um hospital em Londres, observou um conjunto de sinais e sintomas
relacionados & IRC e a morte. Edema®®, albumindria®®, hipertrofia ventricular esquerda,
hemorragias cerebrais e rins com aspectos contraidos e granulares. Denominou-se a essas
caracteristicas de doenca de Bright, assim conhecida por mais de 100 anos. Desde entdo,
sabia-se que esses sinais ndo eram exclusivos de uma doenca especifica, mas sim da evolucao

de varias patologias renais.

A IRC consiste em comprometimento lento, insidioso e irreversivel da funcéo renal, e
tem como causa 0 excesso de produtos hidrogenados (uréia sanguinea e creatinina) no sangue,

tornando os rins incapazes de manter o equilibrio do corpo.

Ha uma discordancia quanto as fases de progressao da IRC. Paradiso (1995)
classificou a doenca em trés fases: diminuicdo da reserva renal — ndo ha acimulo de produtos
de degradacdo metabdlica, ou seja, o rim sadio compensa o rim enfermo; insuficiéncia renal —
ha acumulo dos produtos de degradacao no sangue; doenca renal em estagio terminal — ocorre
um acumulo excessivo de produtos de degradacdo no sangue, constituindo uma condicédo
fatal.

Kimmel et al. (1998) dividiram a Doenca Renal Crénica em cinco fases: perda da
reserva renal, insuficiéncia renal cronica, faléncia renal cronica, uremia e doenca renal em

estagio terminal.

Hormanio glicoprotéico produzido nos seres humanos e animais pelos rins e figado com a funcéo de regular
a eritropoese (producéo de eritrécitos que se transformam em hemécias).

Substéncia liberada pelo complexo justamedular dos rins, relacionada com 0 aumento da pressdo sanguinea.
Substancia dotada de propriedades vasoconstritoras das arteriolas dos rins causando hipertensao.
Vitamina que atua no metabolismo dsseo e regula a concentracéo de calcio e fésforo no organismo.

As cininas sdo oligopeptideos sintetizados no plasma e/ou liquido intersticial a partir de proteinas de elevado
peso molecular, encontrando-se envolvidas numa série de eventos bioldgicos, incluindo vasodilatagao,
aumento da permeabilidade vascular, modulacdo da dor, contracdo/relaxamento da musculatura lisa e efeitos
na proliferacdo celular.

Substéncia que é extraida da vesicula seminal, dos liquidos menstrual e amniético e de outros tecidos, que,
quando injetada, provoca dilatacdo da musculatura de vasos e bronquios e contrai a musculatura do Gtero e do
intestino.

Acumulo de fluidos dentro dos tecidos do corpo.
Presenca de albumina na urina, sinal precoce de mau funcionamento dos rins.

10
11
12
13
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http://pt.wikipedia.org/w/index.php?title=Cininas&action=edit&redlink=1
http://pt.wikipedia.org/wiki/Prostaglandinas
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Riella e Pecoits Filho (2003) caracterizaram, também, a Doenca Renal Crdnica em
cinco fases. A primeira ocorre com a reducdo da funcdo renal, na qual ha a diminui¢do da
filtracdo glomerular (perda de 25%) e as dosagens de sodio, potassio, célcio, fosforo e acidos-
basicos sido mantidas, devido a adaptacdo dos néfrons'’ sadios. A segunda fase incide na
reducdo de 75% da funcéo renal, isto &, o rim ndo é capaz de manter hemostasia'®, causando
anemia e azotemia (elevacao da ureia plastica) moderada. Na terceira fase, em geral, a funcédo
renal esta abaixo de 20%, acompanhada de azotemia intensa, acidose metabdlica, anemia,
hiperfosfatemia (excesso de fosfato no sangue), hipercalemia (excesso de potassio no sangue)
e hiponatremia (diminuicdo de sédio no sangue).

Durante a quarta fase, ou fase terminal, os sinais e sintomas predominantes sdo de
uremia (sindrome urémica), causando perda de apetite, nauseas e vomitos, inflamagdo da
mucosa bucal (estomatite e gengivite) e mau halito com odor de amoniaco, acompanhado por
um gosto metalico e secura da boca, geralmente, associados a lentas hemorragias
gastrointestinais. Nessa fase a pele torna-se seca e adota uma coloracdo castanho—amarelada,
associada a um intenso prurido, e produz-se uma anemia. Em cerca de 80% dos casos,
manifesta-se hipertensio arterial, originada pela retencéo hidrossalina®®, pneumonite (pulméo
urémico). O acumulo de calcio nos pulmdes, em longo prazo, provoca uma fibrose pulmonar,

0 que aumenta a dificuldade respiratoria.

A quinta fase é marcada por complicacbes imunologicas que permitem o
desenvolvimento de infeccdes e, em muitos casos, sdo causa de morte. A baixa imunidade e
as infeccdes sdo responsaveis, também, por problemas na producdo de praticamente todos 0s
horménios, dores nos 0ssos, paragem do crescimento nas criancgas, tendéncia para as fraturas e
deformacdes no esqueleto. Também causam insénias, irritabilidade, sensacdo de fadiga
mental, dificuldade de concentracdo e lentiddo do pensamento. Ao longo de sua evolugéo,
provoca perda de memoria, confusdo e desorientacdo, delirio e apatia, sendo frequente a
ocorréncia de tremores, tonturas, problemas na locomocéo e até convulsdes. Como o sistema
nervoso periférico costuma ser afetado (neuropatia periférica), em geral, verificam-se

alteracdes sensitivas e motoras, tais como parestesia, sensacdo de adormecimento nas maos e

7" Corpusculo encarregado da secrecdo urinéria e do qual cada rim contém um milh&o.

8 Mecanismo responsavel por manter o equilibrio entre fendmenos de deformagdo e lesdo do coagulo
sanguineo.

19 Actimulo de liquidos.
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nos pés, cdibras musculares, ardor e sensacdo de picadas nas pernas, necessitando de Terapia
Renal Substitutiva (TRS) imediata.

Bruno e Gross (2000) relatam que uma das doencas cronicas que requerem tratamento
de alto custo é a IRC, causada principalmente pela Hipertensao Arterial (26%), pelo Diabetes
Mellitus (42%) e por Glomerulonefrites (11%), afeccdes que acometem o glomérulo, estrutura
microscépica do rim, formada por um emaranhado de capilares, responsavel pela filtracdo do

sangue.

Bastos et al. (2004) acrescentam aos fatores relacionados para o desenvolvimento da
patologia, o envelhecimento e histérico familiar de IRC, ressaltando que, independentemente

da causa, a presenca de obesidade, dislipidemia®® e tabagismo aceleram sua progressao.

Dentre as diversas enfermidades que acometem os rins, algumas ocorrem de forma
rapida; outras comprometem o Orgdo gradativamente, de modo que o portador se mantém
assintomatico por anos, dificultando o diagnostico, além disso, a populacdo procura
assisténcia médica mediante a ocorréncia de sintomas, pois a cultura a prevencao de doencas,

no Brasil, € quase inexistente.

O fato da IRC apresentar lenta evolucdo permite que 0s rins — por apresentarem
capacidade funcional superior ao minimo — possibilitem aos seres humanos sobreviverem com
10% ou menos de sua funcéo renal normal e quando ha perda de massa renal consideravel, os
néfrons remanescentes adaptam-se e suprem as necessidades da nova condicao biologica. Por
este motivo, no momento em que o individuo apresenta sintomas, em parte significativa dos
casos, ja se encontra em fase adiantada da doenca, sendo orientado a iniciar, imediatamente as

TRS, fato que causa dificuldades na aceitacdo do tratamento, visto a agressividade do mesmo.

Com a IRC instalada, € necessario um tratamento continuo para substituir a funcéo
renal. A escolha do tratamento é um momento dificil, devido a adaptacdo para limitagcdes que
a doenca provoca. Diversos fatores devem ser considerados, como a idade do paciente,
presenca de doencas, possibilidade de realizacdo do procedimento e a op¢do do paciente, o
que causa medo, inseguranca, angustia e desespero, necessitando, assim, de orientacdo
especializada, para que assuma o tratamento de maneira positiva (HARRISON; FAUCI,
2002).

20 Niveis anormais de lipideos (gorduras) no sangue.


http://pt.wikipedia.org/wiki/Glom%C3%A9rulo
http://pt.wikipedia.org/wiki/Rim
http://pt.wikipedia.org/wiki/Sangue

21

Entre as formas de tratamento, segundo Thomé et al. (2006) quando o diagndstico é
realizado no estagio inicial da doenca, existe a opcao do tratamento conservador, que consiste
em incluir terapia nutricional, controle da pressdo arterial e melhora da hemodinamica
glomerular, controle de fatores agravantes, tratamento e prevengdo das complicagdes cronicas
da uremia, monitorizacdo da funcdo renal, monitorizacdo nutricional e preparagdo para o
inicio do tratamento dialitico. Porém, na maioria dos casos, hd necessidade imediata de
didlise, que corresponde ao processo fisico-quimico pelo qual duas solucdes (de
concentracdes diferentes), sdo separadas por uma membrana semipermeavel. Apos certo

tempo, as solucBes passam pela membrana para igualar as concentracdes.

Existem outras modalidades de tratamento disponiveis e, de acordo com Thomé et al.

(2006), estdo assim definidas:

a) Dialise peritoneal ambulatorial continua — forma de tratamento adequada para
maioria dos pacientes. S&o realizadas quatro trocas ao dia, onde a solucdo de dialise
vai de uma bolsa de plastico através do cateter até a cavidade abdominal e ali
permanece por varias horas. A solugéo € entdo drenada e uma nova solugéo volta a
encher o abdémen, recomecando o processo de depuracéo, é realizado no domicilio

pelo proprio paciente, sendo ajustados conforme a necessidade;

b) Dialise peritoneal automatizada — indicado para pacientes que ndo possuem
condicdes de realizar as trocas em domicilio. Nesse caso as trocas sdo feitas pela
cicladora, um dispositivo mecanico que se adéqua, também, as necessidades do

paciente;

c) Dialise peritoneal intermitente — ocorre quando ha intervalos entre as dialises. A
cavidade abdominal fica vazia por determinado periodo, sendo indicada para
paciente com insuficiéncia renal aguda ou contraindicacbes a outras formas de
tratamento, sendo pouco utilizada porque necessita de um leito hospitalar

especifico, por cerca de 20 horas;

d) Hemodialise — procedimento que depende de um dialisador — maquina chamada
também de “rim artificial”. O sangue ¢ retirando através de um acesso venoso
definitivo a fistula artério-venosa ou temporéario, por meio de catéter de duplo ou
triplo Iimen, e é levado lentamente até a maquina, sendo, entdo, filtrado. Esse filtro

possui a capacidade de retirar do sangue impurezas, excesso de agua e sais. Apds a


http://pt.wikipedia.org/wiki/F%C3%ADsico
http://pt.wikipedia.org/wiki/Qu%C3%ADmico
http://pt.wikipedia.org/wiki/Membrana
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filtragem, o sangue retorna limpo ao paciente. O procedimento é realizado em
sessOes, trés vezes/semana e dura, em média, quatro horas. E muito utilizado,

porém, ocasiona uma ruptura no cotidiano do portador de IRC;

e) Transplante renal — com doador vivo relacionado ou doador falecido -
procedimento cirdrgico no qual é implantado um enxerto renal ao receptor,

podendo ser de doador vivo relacionado ou doador falecido.

Essas modalidades de tratamento pretendem aliviar os sintomas e manter a vida,
porém ndo apresentam carater curativo e estdo disponiveis gratuitamente a todos os
brasileiros, através do Sistema Unico de Satde (SUS) (MARTINS; CESARINO, 2005).

Segundo dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia (2011), Censo 2010, h4 682
unidades renais cadastradas no 6rgao, sendo que 638 estdo ativas, com programa cronico e o
namero estimado de pacientes em tratamento dialitico € de 92.091 casos. O SUS é a fonte
pagadora de 85,8% desses procedimentos. E importante ressaltar que cerca de 340 (53,3%)
unidades colaboraram para 0 Censo 2010. De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (2010), em 2009, havia no Brasil 923 estabelecimentos de saude conveniados ao

SUS que prestam atendimento de dialise.

Para Draibe (1991), a hemodialise possibilita uma sobrevida elevada, havendo
pacientes utilizando essa forma de tratamento ha mais de 15 anos. No entanto, e apesar de
estudos recentes apontarem que a sobrevida de transplantados € maior do que os mantidos em
hemodialise. Sesso (2002) chama-nos atencao para a alta taxa de morbidade e mortalidade da
IRC e para 0 aumento progressivo de prevaléncia e incidéncia de portadores da doenga em

estagio terminal no Brasil, considerando a doenca renal um grave problema de saude publica.

Uma das explicacGes para esse incremento expressivo da IRC, segundo Marques,
Pereira e Ribeiro (2005), deve-se ao aumento da idade da popula¢do em dialise, associado as
patologias, como Hipertensdo Arterial, Diabetes Mellitus e Glomerulonefrite — principais
doencas reportadas as causas da IRC. De acordo com Sesso (2002), o diagnoéstico tardio e a
falta de tratamento adequado fazem com que a IRC ocupe lugar de destaque dentre as doencas

que apresentam altos indices de novos casos.

Como dito, é comum o diagndstico e encaminhamento tardio ao tratamento, porque 0s

sintomas da IRC podem demorar anos para se manifestar, e 0s rins possuem excelente
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capacidade adaptativa, fazendo com que individuos portadores de IRC (principalmente os
hipertensos), na maioria das vezes, ndo percebam os sintomas, culminando em um dano renal
cada vez maior e, consequentemente, a um diagnostico severo. Sabe-se que o diagnostico
precoce adiaria a progressao natural da doenca e o surgimento de algumas complicacoes
decorrentes da mesma (MARQUES; PEREIRA, RIBEIRO, 2005).

2.2 O TRANSPLANTE RENAL E SUAS IMPLICACOES

A Associagio Brasileira de Transplante de Orgdos ([200-7], p. 5) — define transplante

renal como:

O transplante é um procedimento cirdrgico que consiste na transferéncia de
um orgdo (coracdo, pulméao, rim, pancreas, figado) ou tecido (medula 6ssea,
0ss0s, corneas) de um individuo para outro, a fim de compensar ou substituir
uma fungéo perdida.

Panajotopoulos et al (1999) definem a origem dos transplantes entre os enxertos e
receptores, destacando o autoenxerto como o transplante no qual o doador e receptor séo a
mesma pessoa. Ex: transplante de pele. Além do autoenxerto, ha o: a) isoenxerto — transplante
entre individuos geneticamente idénticos (ex.: transplante entre gémeos univitelino); b)
aloenxerto — transplante entre doador e receptor da mesma espécie, porém geneticamente
diferentes (ex.: transplante comum entre seres humanos); ¢) xenoenxerto — transplante entre

espécies diferentes (ex.: o animal doa para 0 homem).

Os transplantes podem ser realizados a partir de doador-vivo-parente, doador-vivo-

ndo-parente e doador-falecido.

No primeiro caso, doador-vivo-parente, a doacdo entre individuos relacionados
geneticamente é permitida pela legislacdo brasileira, até o quarto grau de parentesco. No
segundo caso, doador-vivo-ndo-parente, ndo ha relacdo genética entre doador e receptor, por
exemplo, entre cbnjuges — neste caso o doador deve ser maior de idade, ter grupo sanguineo
compativel e compatibilidade imunologica adequados. No caso de doador-falecido, pacientes

que véo a 6bito em quadro de morte encefalica, deve-se obter autorizacdo familiar.

H4& anos cientistas da transplantagdo investigam a origem dos transplantes. Os registros

tém inicio em relatos biblicos, entre eles Addo aparece como sendo o primeiro doador. Outro
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relato milenar, segundo Mota (2004), aparece em manuscritos chineses no século 11 a.C., onde
os cirurgides Hua T’o e Pien Cg’iso teriam transplantado 6rgdos e tecidos. Todavia, esses

relatos sdo considerados mitos que se propagaram ao longo do tempo.

Outro marco — e uma das mais conhecidas historias de transplante ocorrida na Idade
Média — refere-se a dois médicos gémeos (Cosme e Damido), que nasceram em 287 d.C. Eles
estudaram medicina na Grécia e na Cecilia, na Asia Menor, e teriam transplantado a perna de
um soldado negro que acabara de morrer em outro homem branco, que perdera sua perna
naquele mesmo dia, devido a uma gangrena. O receptor de origem nobre frequentava a Igreja
na qual Cosme e Damido (morreram em cerca de 300 d.C.) realizavam suas pregacOes e
permaneceu com uma perna branca e outra negra. Esses médicos irmaos atendiam as pessoas
sem cobrar e foram perseguidos, julgados e executados pelo imperador romano Caio Aurélio
Valério Diocleciano (244-311 d.C.), posteriormente, tornaram-se martires e santos. Devido as
acOes de caridade e as contribuicOes para a medicina se tornaram padroeiros dos medicos
cirurgides (MOTA, 2004). Este fato foi retratado por varios artistas, entre eles a pintura do
espanhol Alonso de Sedano (1486-1530), intitulada Cosme e Damido, datada do século

XV/IXVI e que se encontra no acervo do Museu do Prado, em Madri.

Os primeiros transplantes renais realizaram-se no inicio do século XX. Emmerich
Ullmann (1861-1937) retirou um rim de um cachorro e o manteve funcionando por alguns
dias no corpo de outro cachorro. Mathieu Jaboulay (1860-1913), em 1906, implantou um rim
de porco nos vasos de um brago de um paciente com IRC. Os insucessos dessas técnicas
revelaram os problemas da rejeicdo, levando-os a verificar a compatibilidade genética entre
doador e receptor (MORRIS, 1988 apud PERES, 2002).

O primeiro transplante renal em seres humanos foi realizado em 1933 por Yu Yu
Voronoy (1896-1961), um cirurgido ucraniano, num procedimento utilizado para tratar
insuficiéncia renal aguda, por envenenamento com mercdrio. O rim transplantado era de
doador falecido, retirado seis horas ap6s sua morte. O receptor morreu apos 48 horas. Mesmo
com incompatibilidade sanguinea, o cirurgido realizou mais seis tentativas, todas sem sucesso
(PEREIRA, 2004).

Na década de 1950, iniciou-se a era moderna dos transplantes, utilizando 6rgdos
solidos ndo regeneraveis, tais como rim, coracdo, pulmao, pancreas e figado, salientando-se as
contribuicdes dos cirurgides Aléxis Carrel (1873-1944) e Charles Claude Guthrie (1880-
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1963), contemplados com o prémio Nobel por desenvolveram a técnica de sutura dos vasos
sanguineos, ocorrida na segunda metade do século e utilizada até os dias de hoje (SILVA,
2008).

O primeiro transplante renal bem sucedido ocorreu em 1954, em Boston, realizado por
Joseph Murray. O sucesso do procedimento rendeu-lhe um Prémio Nobel, em 1992. O doador
e 0 receptor eram gémeos univitelinos, sendo que o enxerto permaneceu funcionante durante
8 anos, evidenciando o sucesso garantido, pelo fato de ambos terem o mesmo material
genético (BAVINCK, 1995% apud BITTENCOURT, 2003).

Até o0 ano de 1962, os o6rgdos utilizados nos transplantes eram de doadores vivos,
sendo que e a partir desse periodo, a préatica se estendeu a doadores falecidos. Isto sO foi
possivel devido ao desenvolvimento de novas drogas imunossupressoras. Outro fator
relevante ocorrido nesta década se refere a definicdo dos critérios de morte encefalica,
permitindo que Orgaos sejam retirados na presenca de batimentos cardiacos, preservando a
funcéo fisiologica do mesmo e consolidando o transplante como um dos maiores avancos do
século XX (COELHO, 2004).

No Brasil, o primeiro transplante renal intervivos foi realizado em 1965, no Hospital
das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de Séo Paulo, pela equipe de Campos
Freire. O paciente recebeu o rim do irmdo e viveu normalmente por mais de oito anos. Nesse
periodo, apenas o teste de compatibilidade sanguinea era realizado, ou seja, classificacdo
ABO e fator RH, tornando o procedimento de alto risco. Somente em 1967, no Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo de Ribeirdo Preto, foi
realizado o primeiro transplante renal com doador falecido, pela equipe de Aureo José
Ciconelli (IANHEZ, 1994).

2.2.1 Regulamentacao da lei dos transplantes no Brasil

Com o intuito de colaborar nas legislacfes e de também impulsionar a realiza¢do dos
transplantes no Brasil, foi criada a Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgédos (ABTO),

em 1986. Os avancos foram possiveis a partir de 1997, com a regulamentacdo da Lei dos

2L BAVINCK, W. 84 vragen over orgaantransplantatie: hart, lever, long en nier. Leusden: De Tijdstroom,
1995.
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Transplantes (Lei n. 9.434, de 4 de fevereiro de 1997), reconhecida como primeira iniciativa
para se estabelecer uma Politica Nacional de Transplantes, revogando a Lei n. 8.489, de 18 de
novembro de 1992. A Lei n. 9.434/1997 ¢ a legislacdo especifica que dispde a respeito da
remocdo de Orgaos, tecidos e partes do corpo humano destinadas a transplantes (BRASIL,
1997a).

Para Bittencourt (2003), os principais pontos da Lei n. 9.434/1997 foram: necessidade
do consentimento presumido, a distribuicdo por lista Gnica e a ado¢do de penalidades para as
infragBes, sendo inclusive totalmente assumida pelo Ministério da Saude, via SUS, mostrando
a possibilidade de este sistema colocar as praticas da area da salde em defesa da vida

preocupando-se com a dimensao ética.

Na busca de um sistema de captacdo e distribuicdo de 6rgdos mais justo e eficiente, a
instituicdo do Sistema Nacional de Transplantes (SNT), da Coordenacdo Nacional e das
Centrais de Notificacdo e Distribuicio de Orgdos (CNCDO) no ambito dos Estados, o Decreto
n. 2.268, de 30 de junho de 1997, regulamentou a Lei dos Transplantes (Lei n. 9.434/1997)
(BRASIL, 1997b).

O Decreto n. 2.268/1997 estipulou critérios no acesso ao transplante, como:
necessidade terapéutica, respeito a lista do Sistema Nacional de Transplantes, dependéncia
dos exames laboratoriais para verificacdo de compatibilidade doador/receptor, ordem de
inscricdo na Coordenacdo Nacional e as CNCDO Estaduais. Dentre os principios éticos,
destacam-se iminéncia do O&bito, igualdade (ordem de inscricdo) e distribuicdo eficiente
(localidade/tempo de transporte/compatibilidade bioldgica), além de possibilitar o
aproveitamento do 6rgdo ndo utilizado no estado de origem, de acordo com a lista nacional
(BRASIL, 1997b).

No ambito do Ministério da Saude, mudancas marcantes acorreram. Entre elas:
estruturacdo e clareza no processo de organizagdo de Listas Unicas de Receptores, criacdo de
Centrais Estaduais de Transplante, cadastramento de servicos e equipes especializadas,

estabelecimento de critérios para o funcionamento do Sistema.

No ano 2000, foi criada a Central Nacional de Transplantes, visando coordenar as
atividades interestaduais (MENDES, 2004).

A Lein. 10.211, de 23 de marco de 2001, alterou a Lei n. 9.434/1997, através de uma

redacdo clara acerca da exigéncia da autorizagdo de familiares, obedecendo-se a linha
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sucessoria, subscrita por duas testemunhas, incluindo também a permissdo de doacdo de
orgdos de familiares até o quarto grau ou de pessoas ndo parentes, mediante autorizacdo
judicial (BRASIL, 2001).

A Lei n. 9.434/1997 comecou a vigorar acrescida de artigo sancionado pela Lei n.
11.633, de 27 de dezembro de 2007, que garantiu a todas as mulheres o acesso a informagéo
sobre as possibilidades e os beneficios da doacdo voluntéria de sangue do cordao umbilical e
placentério, durante o periodo de consultas pré-natais e no momento da realizacdo do parto
(BRASIL, 2007a).

O Ministério da Saude, Gabinete do Ministro, por meio da Portaria n. 2.601, de 21 de
outubro de 2009, instituiu, no &mbito do Sistema Nacional de Transplantes, o Plano Nacional
de Implantacdo das Organizacbes de Procura de Orgdos e Tecidos, com o objetivo de
aprimorar e qualificar o processo de doacéo/transplante no Brasil (BRASIL, 2009). Esta se
inicia com a identificacdo e notificacdo dos provaveis doadores, passando pela realizacdo dos
transplantes propriamente ditos, até o fornecimento de toda a medicagdo imunossupressora,
pelo SUS.

Para a implantacdo do Plano é disponibilizado aos Estados um incentivo financeiro
para o custeio. Esta iniciativa do governo propicia maior acesso ao transplante para a
populacdo, visto que as informacgdes cadastradas neste sistema serdo compartilhadas entre os

estados.

Segundo o Ministério da Saude, o Brasil possui o segundo maior sistema publico de
transplantes do mundo, superado pela Espanha que ocupa o primeiro lugar em namero de
intervencdes dessa natureza (BRASIL, 2007b).

Ao longo dos anos, percebe-se que a Politica Nacional de Transplantes, incorporada
pelo SUS, vem garantindo a milhares de pessoas 0 acesso a esta modalidade de tratamento. A
legislacdo criada define critérios de diagnostico, formas de captacdo e distribuicdo,
proporcionando a expansdo progressiva dos transplantes. Entretanto, é sabido que, apesar dos
incentivos destinados a essa area, os indices de doacdo de 6rgdos ndo sdo suficientes para
atender a demanda, principalmente devido a fatores relacionados as etapas prévias da
captacdo, destacando-se a dificuldade de revalidagdo dos exames pré-transplante, problemas
relacionados a identificacdo de morte encefalica, fatores logisticos e recusa de familiares para

a doacdo de Orgaos.


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2011.633-2007?OpenDocument
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2011.633-2007?OpenDocument
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2.2.2 Dados sobre o transplante e transplante renal no Brasil

As CNCDOs Estaduais estdo sob a responsabilidade das Secretarias Estaduais de
Saude. Os dados do Registro Brasileiro de Transplantes (2010) indicaram que ha, no Brasil,
26 CNCDOs, sendo que o Estado de Roraima ndo possui 0 6rgao. Os Estados do Amapa e

Tocantins nédo registraram transplantes, apesar de constar CNCDOs nessas localidades.

A Tabela 1 apresenta dados estatisticos dos registros de transplantes realizados no
Brasil no ano de 2010, totalizando 21.040 procedimentos. Dentre os tipos de transplante mais
realizados estdo, em primeiro lugar, transplante de cérnea, em segundo lugar o transplante de
rim, seguido do transplante de medula 6ssea. Os Estados que se destacaram foram: S&o Paulo,
Minas Gerais e Rio Grande do Sul. Mato Grosso do Sul ocupou o 16° lugar.

TABELA 1 - Frequéncia de transplantes realizados no Brasil, por tipo de érgdo transplantado e
unidade federativa, em 2010

CNCDO Coracdo | Pulmdo | Figado | Péancreas | Rim AR'm/ Cérnea | TMO | Total
Estadual pancreas
AC - - - - 12 - 19 - 31
AL 2 - - - 14 - 63 - 79
AM - - - - 24 - 119 - 143
BA - - 37 - 81 - 198 19 335
CE 13 - 111 - 224 6 475 13 842
DF 2 - - - 68 - 369 - 439
ES 8 - 33 - 96 - 159 6 302
GO 1 - - - 73 - 403 25 502
MA - - - - 44 - 128 - 172
MT - - - - - - 41 - 41
MS - - - - 24 - 177 - 201
MG 23 3 90 - 528 13 1.328 67 2.052
PA - - - - 37 - 135 - 172
PB - - 6 - 30 - 171 - 207
PR 20 - 56 1 314 - 752 205 1.348
PE 7 - 79 - 186 - 502 96 870
PI - - - - 42 - 160 - 202
RJ 6 - 63 - 182 - 145 157 553
RN 3 - - - 47 2 194 34 280
RS 5 27 98 - 397 4 759 115 1.405
RO - - - - - - 3 - 3
SC - - 87 - 224 6 496 51 864
SP 77 30 744 43 2.006 56 6.037 907 9.900
SE - - - - 7 - 90 - 97
Total 167 60 1.404 44 4.660 87 12.923 1.695 21.040

Legenda: Centrais de Notificacio e Distribuicio de Orgéos (CNCDO); transplante de medula 6ssea (TMO).
Fonte: Registro Brasileiro de Transplantes (2010, passim).
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O Registro Brasileiro de Transplantes (2010) divulgou o registro de 44.471
transplantes de drgdos no ano de 2010, destacando-se em primeiro lugar 0ssos, com 23.647

procedimentos.

As informacOes apresentadas na Tabela 2 sugerem as desigualdades de acesso ao
transplante no Brasil, visto ser essa opcdo terapéutica complexa e que necessita de acoes
conjuntas, de Politicas e Programas que envolvam profissionais engajados para organizar o

sistema de captacéo e incorporacao do transplante, a fim de expandir o0 programa.

TABELA 2 - Numero de inscritos em lista de espera para transplante de 6rgdos no Brasil, incluindo
ativos e semi-ativos, em 2010

gg;j[ag Coracao Pulméao Figado Pancreas Rim Cornea Total
AC - - - - 19 16 35
AL 1 - - - 342 133 476
AM - - - - 406 640 1046
BA 2 - 179 - 2.651 1.092 3.924
CE 8 - 265 3 361 952 1.589
DF 13 - - - 563 626 1.202
ES 4 - 45 - 1.073 326 1.448
GO 7 - - 4 570 3104 3.685
MA 2 - - - 1.027 807 1.836
MG 24 11 137 22 2558 3395 6.147
MS 15 - - - 395 31 441
MT 2 - - - 702 533 1.237
PA - - - - 812 950 1.762
PB - - 4 - 207 32 243
PE 19 - 175 2 1.779 1.341 3.316
Pl - - - - 354 586 940
PR 47 - 129 32 2.437 751 3.396
RJ 8 6 930 19 3.862 3.566 8.391
RN 2 - - - 73 162 237
RS 34 71 414 103 2.084 1.810 4.546
SC 2 - 153 21 311 604 10.94
SE - - - - 265 102 382
SP 110 90 955 521 10.354 324 12.354
Total 190 88 2.431 206 22.899 21.559 47.373-

Obs.: Ativo — preparado para o transplante e presente nas listas de selecdo de receptores; Semi-ativo — néo
participa temporariamente das listas de sele¢do e quando volta ao status “Ativo” mantém a data de
inscricao.

Obs.: AP, RO, RR e TO néo apresentam ocorréncias.

Fonte: Registro Brasileiro de Transplantes (2010, passim).
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Segundo o Registro Brasileiro de Transplantes (2010) no Brasil, em 2010, o total de
inscritos na lista de espera para transplante de drgdos era de 47.373. Os 6rgdos com maior
nimero de inscritos eram de rins, seguidos de cérneas. Sdo Paulo e o Rio de Janeiro

registraram maior nimero de inscritos, enquanto Mato Grosso do Sul ocupou o 19° lugar.

Silva (2008) elencou alguns fatores que justificam os altos nimeros de pessoas que
aguardam transplante em lista de espera, tais como 0s avancos da medicina, aumento da
incidéncia e prevaléncia de doencas crbnicas e o envelhecimento da populagdo, mensurado
pelo aumento da expectativa de vida.

Dados divulgados pela ABTO mostram que a evolugdo anual dos transplantes de
orgaos, nos ultimos 10 anos, evidenciam o progresso dos transplantes renais no Brasil
(FIGURA 1). Porém, o crescimento no numero de transplantes realizados e as agdes de
prevencdo e diagnostico precoce de IRC ndo séo suficientes para acompanhar a prevaléncia da
doenca, de tal forma que o numero de pacientes aguardando transplantes aumenta de forma
significativa (REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTES, 2010).

FIGURA 1 - Evolugéo anual dos transplantes de érgaos (nimero absoluto)
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O SUS é a maior fonte pagadora dos transplantes realizados no Brasil, sendo
responsavel por 75% dos procedimentos, enquanto 17% utilizaram convénios e 8% o sistema
privado. Quanto ao transplante de rim de doador falecido, 98,5%, foram realizados pelo SUS,
1,3% sistema privado e 0,2% conveénios; ja com doador vivo, 87,1% utilizaram o SUS, 1,4%
sistema privado e 11,5% convénios (REGISTRO BRASILEIRO DE TRANSPLANTES,
2010).

Embora o Brasil ocupe lugar de destaque na area de transplantes, ha indmeros
problemas para serem solucionados, principalmente no que diz respeito a equidade do
sistema, garantido pelo SUS, mas que se revela fragil quanto aos critérios para alocacdo de
6rgdos para transplante. Gomes (2007) destacou a impossibilidade de aplicar um principio
equitativo na destinacdo de orgdos considerando apenas as condi¢cdes sociais da populacéo,
pois, a principio, é necessario associar as condi¢des de salde apresentadas pelos candidatos a
receptor. Avaliar a necessidade de saude também ndo é tarefa facil, devido as graduacgdes
serem subjetivas. Assim, € imprescindivel adotar principios éticos, de equidade e de justica na

alocacao de orgaos.

Ravagnani, Domingos e Miyazaki (2007) em pesquisa sobre QV e estratégias de
enfrentamento em um grupo de transplantados renais, enfatizaram que, apesar do crescente
interesse de pesquisadores na abordagem sobre a QV de pacientes renais crénicos, existem
poucos estudos, nesta perspectiva, sob a ética de pacientes transplantados, suas preocupacoes
e 0s novos desafios que surgem apos a cirurgia, como o reconhecimento de sinais e sintomas

associados com infeccgéo e rejeicao.

Para Bittencourt (2003), embora os programas de transplante renal tenham por
objetivo a melhoria da QV do paciente, ha dificuldade para conceitua-la. A autora refere-se,
ainda, que, no transplante renal, a dimensdo psicossocial ¢ de fundamental importancia,
porque torna possivel a recuperacdo ou melhora da QV do paciente, considerando que 0s

mesmos apresentam alto grau de comprometimento emocional, psicolégico e social.
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3 QUALIDADE DE VIDA E TRANSPLANTE RENAL
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3.1 QUALIDADE DE VIDA

O significado da expressdo “qualidade de vida” tem sido investigado por filésofos
desde a Antiguidade, com relatos anteriores a Era Cristd, descobertos pelo desenvolvimento
historico-cultural da humanidade. Aristoteles (384-322 a.C.), em escritos como Nicomachean
Ethics (350 a.C.), referiu-se a relacao entre “boa-vida ou bem-estar” com a felicidade, porém,
concluiu que ha divergéncias sobre o significado de felicidade, que pode variar de individuo
para individuo, bem como de momento para momento, dependendo das experiéncias vividas.
J& Socrates (469-399 a.C.) afirmava que o importante ndo era o tempo de vida, mas sim o
modo como se vive (VIDO; FERNANDES, 2007).

Beck, Buddé e Gonzales (1999) mencionam que o termo QV surgiu antes de
Aristoteles, sendo associado a palavras como “felicidade e virtude”, imprescindiveis para o
individuo alcangar a “boa vida”. O termo também estava vinculado com o bem-estar,

necessidade, aspiracdo e satisfacéo.

O termo “qualidade de vida” foi utilizado pela primeira vez por Arthur Cecil Pigou
(1877-1959), um economista inglés, em 1920 (VIDO; FERNANDES, 2007). Em 1964, o
Presidente dos Estados Unidos da América do Norte, Lyndon Johnson Stonewall (1908-
1973), utilizou o termo em referéncia ao sistema bancario norte-americano e, desde entéo, o
termo foi, e tem sido, aplicado de diversas formas, em diferentes contextos, por diferentes
autores. E a partir da definicdo de saide pela Organizacido Mundial de Sadde (1946 apud
CHATTERJ; BICKENBACH, 2008, p. 41), que se tem um ponto importante para a definicéo
de QV: “[...] um estado de completo bem-estar fisico, mental e social e ndo simplesmente a

auséncia de doenga ou enfermidade [...]".

Estudos, com o objetivo de definir e referenciar a avaliacdo de QV, apontam que, na
literatura médica, o termo surgiu na década de 1930 e, na década de 1970, os servigos de
salde comecaram a aplicar o conceito de QV vinculado as atividades de atendimento
ambulatorial e hospitalar (SEIDL; ZANNON, 2004). Porém, apds alguns anos, observou-se
que o foco da qualidade deve ser o individuo que utiliza o sistema de salde. Assim, a partir
dessa perspectiva mudancas ocorreram e, através de novos instrumentos, foi possivel
investigar o perfil de saude e o comportamento de pacientes diante de intervencdes
terapéuticas, permitindo, com isso, definirem-se acdes estratégicas na area de saude, com

controle da efetividade e manutencéo da QV.
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Considerando o historico de QV, percebe-se que a preocupacdo com o termo ndo é
atual como alguns acreditam, mas sim, perpassa ao longo da histéria da humanidade e vem
adquirindo relevancia, através de amplos debates, abrangendo diversas areas do
conhecimento. Estudiosos no assunto tém trabalhado na busca de uma definicdo clara e
unanime para o termo “qualidade de vida”, porém ndo ¢ tarefa simples, face a atribui¢ao de

significados e as abordagens diferentes.

Ramos-Cerqueira e Crepaldi (2000) questionaram a possibilidade de atribuir uma
definicdo de QV plenamente satisfatoria, considerando os aspectos subjetivos inerentes aos
fendmenos humanos individuais e, a0 mesmo tempo, que fossem passiveis de mensuracdo e

padronizacdo, garantindo-se, dessa forma, sua aplicabilidade e consisténcia cientifica.

Segundo Trentini, Xavier e Fleck (2008, p. 25) o World Health Organization Quality
of Life Group (WHOQOL Group), que se destina ao estudo da QV, trouxe como definicao:
“Qualidade de Vida é a percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura
e sistemas de valores nos quais ele vive em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagoes.” Patrick (2008, p. 34), por sua vez, definiu QV como “[...] as percepgdes
individuais das pessoas de sua posicdo na vida, no contexto de sua cultura e sistema de

valores nos quais ela vive, e em relagdo as suas metas, expectativas, padroes e interesses [...]”.

Considerando esta perspectiva, para o individuo alcancar uma boa QV, deve valorizar
as relacdes sob um olhar dimensional de sua vida, e ndo s6 em relacdo a intensidade de
sintomas de sua doenca. Para Bezerra (2006), para se ter QV € necessario que 0 sujeito
desenvolva potencialidades, como viver, sentir ou amar, trabalhar, enfim, produzir bens, artes

ou ciéncia, procurando a realizacdo pessoal.

Segundo Minayo, Hartz e Buss (2000, p. 8):

[...] Qualidade de Vida é uma nocdo eminentemente humana, que tem sido
aproximada ao grau de satisfacdo encontrado na vida familiar, amorosa
social e ambiental e a prépria estética existencial de todos os elementos que
determinada sociedade considera seu padrdo de conforto e bem estar.

Os autores consideram varios aspectos da vida e os valores que o individuo atribui a
ela. Papaléo Netto, Carvalho Filho e Salles (2005) relatam que a expressdo QV é baseada nos
direitos na Declaragdo Universal dos Direitos do Homem, aprovada na Assembleia Geral das

Nacdes Unidas, em 1948. O artigo 25, inciso |, da Declaracao estabelece que:



35

1) Todo 0 homem tem direito a um padréo de vida capaz de assegurar a si e a
sua familia salde e bem-estar, inclusive alimentacdo, vestuario, habitacéo,
cuidados médicos e o0s servigos sociais indispensaveis, e direito a seguranca
em caso de desemprego, doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos
de perda de meios de subsisténcia em circunstancias fora de seu controle.
(ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS, 1948).

Para Potter e Perry (2004), é dificil conceituar algo tdo pessoal e complexo como a
QV, porque para cada individuo ela assume uma conotacdo particular. Ainda assim, a
sociedade utiliza medidas de QV para ajudar e beneficiar as intervencdes médicas, existindo,

como consequéncia, abundante discussao sobre ela, em seus multiplos aspectos.

A QV ndo se relaciona apenas a resolucdo dos problemas basicos de sobrevivéncia,
deve contemplar, também, a garantia de condi¢cdes de conforto e satisfacdo psicologica, fisica,
individual e familiar dos individuos, devendo ser entendida como a sensacédo de bem-estar de
cada um, isto &, deve ser entendida no que concerne aos aspectos materiais objetivos e aos
aspectos emocionais subjetivos (WILHEIM, 1978 apud CORREA; TOURINHO, 2001).

Para a avaliacdo de QV, o fator cultural possui relevancia, pois a cultura, entendida
como tudo o que € aprendido e partilhado pelos individuos de um determinado grupo e que
Ihe confere uma identidade dentro da sociedade, envolve a construcdo de valores e
necessidades hierarquizados diferentemente pelos povos, revelando suas tradigdes (MINAYO,;
HARTZ; BUSS, 2000). Embora os membros de uma sociedade participem de uma mesma
cultura, eles tém vivéncias, idéias e opinides diferentes no que diz respeito a QV (SOUZA;
GUIMARAES, 1999).

Moreira, M. (2000) considera que definir QV é um desafio, pois as pessoas acreditam
que sabem o que o termo significa, ou sentem o que exprime. Isto se deve, possivelmente, ao
fato de tratar-se de um conceito que sofreu varias transformacdes em seu sentido, ao longo da

historia.

Ha trés aspectos fundamentais sobre o construto QV: subjetividade, que considera a
percepcdo do individuo sobre o seu estado de saude e aspectos da sua vida em geral;
multidimensionalidade, que se refere as diferentes dimensdes que compdem o conceito de
QV, ou seja, é fundamental que os instrumentos de mensuracao adotados possuam escores em
varios dominios (por exemplo, mental, fisico, social, dentre outros); e a presenca de

dimensdes positivas e negativas, pois é necessario que alguns componentes estejam presentes,
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como mobilidade, e outros ausentes, como por exemplo, dor, para o alcance de uma “boa” QV

(FLECK, 2008).

Pesquisas sobre a QV de individuos com IRC tém auxiliado para estabelecer metas no
tratamento da doenca. Dentre as terapéuticas utilizadas estd o transplante renal, recomendado
para a maioria dos portadores com IRC em estéagio terminal.

3.2 QUALIDADE DE VIDA RELACIONADA A SAUDE

Compreender aspectos do termo “qualidade de vida” e sua aplicabilidade para
pacientes com IRC, submetidos ao transplante, € importante dar suporte a nossa pesquisa,
visto que esta questiona essencialmente a QV em transplantados renais, ou seja, as
informacGes utilizadas partiram de portadores de uma doenga crbnica, 0 que torna
fundamental discutir “qualidade de vida relacionada a satde”, termo frequentemente utilizado

para se distinguir do construto QV no sentido mais geral, com parametros médicos e clinicos.

Patrick (2008) definiu fronteiras para a QV, reconhecendo que estado de saude, estado
funcional, bem-estar, QV e QVRS sdo conceitos que costumam ser usados sem muita
exatiddo e de forma alternada. Como ja mencionado, ndo ha uma definicdo apropriada para
todos os usos ou individuos, porém, sabe-se que QV é mais abrangente que estado de salde,

sendo este apenas um dominio para ser avaliado.

O QVRS indica que a avaliacdo esta direcionada no conceito de saude e nos desfechos
da area da saude, incluindo percep¢des que nao estdo limitadas ao ‘““funcionamento”.
Considerado um termo mais restrito, QVRS também ndo possui uma definicdo especifica de
uso amplo, mas com frequéncia € definida como funcionamento fisico, emocional e social
(PATRICK, 2008).

Seidl e Zannon (2004), ao conceituarem a QVRS, consideram também aspectos
relativos as enfermidades, as disfuncfes e as necessarias intervencgdes terapéuticas em saude,

identificando o impacto destes na QV.

QVRS é o valor atribuido ao tempo de vida quando alterado pela percepcdo de

limitagBes fisicas, psicoldgicas, funcdes sociais e oportunidades influenciadas pela doenca,
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tratamento e outros agravos, tornando-se o principal indicador para a pesquisa avaliativa sobre
o resultado de intervengdes (GIANCHELLO, 1996 apud VIDO; FERNANDES, 2007).

Auquier et al. (1997 apud MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000) definiram a expresséo
QVRS como o valor atribuido a vida, ponderado pelas deteriorac@es funcionais; as percepcoes
e condigBes sociais que sdo induzidas pela doenca, agravos, tratamentos e a organizagdo

politica e econdmica do sistema assistencial.

Silva e Nahas (2004) associaram QVRS a aspectos do estilo de vida, como atividade
fisica, nutricdo, comportamento preventivo, controle do estresse e do uso de drogas,
adicionando-se a fatores que permitam manter as capacidades das func@es fisicas, emocionais
e intelectuais, bem como as habilidades para participar de atividades em familia, no local de

trabalho e na comunidade.

Tratando-se de doenga cronica, Rodriguez-Marin (1995 apud BARROS, T., 2002),
define QV, como “[...] o nivel de bem-estar e satisfacdo vital da pessoa, enquanto afetada por
uma doenga, seu tratamento e os efeitos que dai advém [...]”. Este significado abrange o termo
QV de maneira global, subjetiva e generalizada, visto que o conceito € multidimensional,
abarca, a0 menos, quatro esferas: o status funcional, os sintomas relacionados a doenca e ao

tratamento, funcionamento psicoldgico e o funcionamento social.

Considerando a discussdo sobre QVRS torna-se adequado defini-la, considerando a
definicdo de salde proposta pela Organizacdo Mundial de Saude, de 1946, bastante criticada,
apesar de se referir a saude de forma ampla (CHATTERJ; BICKENBACH, 2008). Entre seus
criticos citamos Segre e Ferraz (1997), que consideram tal definicdo ultrapassada,
principalmente por se tratar de um conceito utopico e irreal. Aradjo e Aradjo (2000) afirmam
que ndo se deve considerar salde apenas como auséncia de doencas, sendo esta uma Vvisao

simplista e sectaria para um conceito amplo.

Para Chatterj e Bickenbach (2008), a nocdo deve adequar-se a um contexto mais
amplo, o contexto da experiéncia global de salde, considerando a pessoa como ser integral,
ou seja, inserido no processo saude e doenca, sendo impossivel eliminar totalmente o
sofrimento, que é inerente ao processo. De acordo com Czeresnia (1999), a salde e o adoecer
sdo formas pelas quais a vida se manifesta e correspondem a experiéncias singulares e

subjetivas, impossiveis de serem reconhecidas e significadas integralmente pela palavra.
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O artigo 3°, da Lei n. 8.080, de 19 de setembro de 1990, dispbe sobre as condigOes

para a promogdao, protecdo e recuperacdo da saude, in verbis:

[...] A satde tem como fatores determinantes e condicionantes, entre outros,
a alimentacdo, a moradia, o saneamento basico, 0 meio ambiente, o trabalho,
a renda, a educacdo, o transporte, o lazer e 0 acesso aos bens e servicos
essenciais; os niveis de saude da populacdo expressam a organizagao social e
econdmica do Pais (BRASIL, 1990).

No ultimo século, as condicfes de vida e de satide vém melhorando de forma continua
e sustentada na maioria dos paises, gracas aos avancos politicos, econdmicos, sociais e
ambientais, como aos progressos no ambito da saude publica da medicina. Uma boa salde
influencia favoravelmente a QV; ja a doenca dificulta varios aspectos da vida humana,
diminui a producdo, aumenta 0s gastos com assisténcia médica e o aumenta do nimero de
pessoas empobrecidas (BUSS, 2000).

Segundo Vido e Fernandes (2007), a saude da populacdo depende mais de aspectos
preventivos como 0 acesso a servicos e bens publicos, alimentacédo e condigdes de higiene, do

que da quantidade de postos de saude e leitos hospitalares disponiveis.

Minayo (2000, p. 15) discutindo QV e saude descreveu que:

[...] pode concluir, o tema Qualidade de Vida é tratado sob os mais diferentes
olhares, seja da ciéncia, através de varias disciplinas, seja do senso comum,
seja do ponto de vista objetivo ou subjetivo, seja em abordagens individuais
ou coletivas. No ambito da saude, quando visto no sentido ampliado, ele se
apoia na compreensdo das necessidades humanas fundamentais, materiais e
espirituais e tem no conceito de promocéo da saude seu foco mais relevante.
Quando vista de forma mais focalizada, Qualidade de Vida em satde coloca
sua centralidade na capacidade de viver sem doencas ou de superar as
dificuldades dos estados ou condi¢bes de morbidade. Isso porque, em geral,
os profissionais atuam no ambito em que podem influenciar diretamente, isto
é, aliviando a dor, o mal-estar e as doengas, intervindo sobre 0s agravos que
podem gerar dependéncias e desconfortos, seja para evitd-los, seja
minorando consequéncias dos mesmos ou das intervencdes realizadas para
diagnostica-los ou trata-los.

Aspectos da QVRS de portadores de doencas cronicas tém recebido atencdo especial,
pois a percepcao de melhora ou piora dos doentes cronicos pode auxiliar no tratamento da
doenca. Ha uma preocupacdo em se verificar o quanto a doenga cronica interfere nas
atividades da vida diaria e no bem-estar individual dos pacientes. Entretanto, os problemas

que os transplantados renais sofrem na vida diaria tém recebido atencéo insuficiente, visto que
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existem poucos estudos destinados a esta populacdo, principalmente, em relacéo as patologias

associadas a IRC como diabetes, hipertenséo e o medo constante da rejei¢édo do enxerto.

3.3 QUALIDADE DE VIDA E TRANSPLANTE RENAL

Nas Ultimas décadas, o tema transplante de 6rgaos tem provocado impacto no cenario
médico-cientifico e em toda sociedade, atraindo opinides de diferentes setores da sociedade
brasileira, com ampla divulgacdo na midia, o que contribui sobremaneira para a
democratizacdo das discussdes e informagdes. O assunto envolve, além de aspectos relativos
ao avanco da medicina e da alta tecnologia, a questdo da subjetividade humana, mobilizando
sentimentos e emocdes por estar diretamente relacionado a representacdo de vida e morte
(BITTENCOURT, 2003).

Tratando-se do transplante renal, uma das modalidades de tratamento e reabilitacéo
mais recomendadas para pacientes com IRC, porque se acredita que ofereca melhor QV ao
paciente e uma possivel reducdo no risco de mortalidade — dependendo das caracteristicas do

paciente — e menor custo frente as outras formas de tratamento (HARRIS; BROWN, 1998).

Proenca et al. (2004) enfatizaram que o transplante renal permite ao paciente resgatar
0 bem-estar fisico e a capacidade cognitiva, além de manté-lo inserido no contexto social, ou
seja, levar uma vida quase normal, mantendo o acompanhamento imunossupressor continuo.
E claro que para isso é necessario o comprometimento do paciente transplantado em seu auto-

cuidado e do envolvimento da Equipe de Saude e da familia.

Mendonca (2006), com vistas a identificar aspectos sobre a QV em uma populacdo
com IRC, entre pacientes em hemodialise (62) e transplantados (58), aplicou o instrumento de
avaliacdo WHOQOL-bref e concluiu que o grupo de transplantados apresentaram escores
melhores guanto a satisfacdo com a satde nos dominios fisico, psicoldgico e relacdes sociais;

ja no dominio meio ambiente, os resultados ficaram em uma faixa de neutralidade.

Pereira et al. (2003) realizaram um estudo com o objetivo de avaliar a QV de pacientes
transplantados renais, comparados a uma populacdo mantida em programa de hemodiéalise e a
pessoas normais. Participaram do estudo 72 pacientes com boa evolugdo apos transplante
renal, utilizando o instrumento genérico Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form Health

Survey (SF-36), como controle, foram comparados os resultados obtidos nos pacientes
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transplantados renais com a populacdo sadia (58 pessoas) e outra composta de pacientes
mantidos em hemodialise (43 pacientes). Os pacientes transplantados, nesse estudo,
apresentaram indices préximos ao de pessoas sadias, enquanto que 0s pacientes em tratamento
hemodialitico obtiveram indices menores. Concluiram que o transplante renal alcancou seu

objetivo de melhorar a reabilitacdo fisica, mental e social dos pacientes.

O resultado, segundo Flores e Thomé (2004), pode ser atribuido ao fato de que a
percepcdo do paciente em hemodialise a espera de um transplante renal esta ligada a
incertezas e sentimentos, como: esperanca, ansiedade, liberdade, ambivaléncia, medo, culpa e
fé. A dependéncia da dialise o leva a confrontar-se com a morte. Neste sentido, a percepcéao
de QV do paciente em hemodialise esta alterada, visto que passa por um momento peculiar
em sua vida, enquanto os transplantados j& superaram esta fase e estdo num periodo diferente:

enfrentando os desafios oriundos do transplante.

Contudo, Ravagnani, Domingos e Miyazaki (2007), em um estudo recente
compararam a QV pré e poés-transplante renal e identificaram estratégias de enfrentamento
utilizadas por 17 pacientes submetidos a transplante e que responderam ao SF-36, ao
Inventario de Enfrentamento e a um roteiro de entrevista (pre e pos-transplante), e concluiram
que ndo houve melhora significativa na QV, medida atraves do instrumento SF-36. A
explicacdo para esse fato € que, ap0Os o transplante, o paciente deve aderir a um complexo
regime medicamentoso, que pode acarretar efeitos colaterais indesejaveis. Ha, ainda, o
acompanhamento médico constante, causando estresse e ansiedade, especialmente nos
primeiros seis meses, pois as consultas devem ser realizadas frequentemente. Para Fallon,
Gould e Wainwright (1997), apés esse periodo, ocorre a diminui¢do do convivio ao SUS e o
paciente se depara com o retorno a um estilo de vida diferente do anterior a doenca renal e,
com esse “novo” modo de vida, surgem outras preocupacgdes, como atividades profissionais,

convivio com a familia e novas responsabilidades.

Quanto as estratégias de enfrentamento, as mais utilizadas estavam centradas na
emocao, ou seja, estratégias subjetivas para enfrentar dificuldades. Portanto, mesmo com o
transplante bem sucedido, ap6s a alta e com o enxerto funcionante, o paciente continua a

portar uma doenca cronica.

Quintana e Muller (2006), na pesquisa sobre a IRC e transplante renal, analisando as

representacfes sociais, perceberam que a doenga crénica € vivenciada como um momento de
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ruptura na vida dos pacientes, sendo a nocéo temporal deles delimitada pelo antes e depois do

diagndstico. Quanto ao transplante, representa a cura, que é desmistificada ap0s a cirurgia.

Bittencourt et al. (2004) avaliaram a QV de 132 pacientes submetidos ao transplante
renal em hospital universitario. Foram divididos em dois grupos: grupo |, 100 pacientes com
enxerto funcionante; grupo Il, 32 pacientes que perderam a funcdo do enxerto e retornaram
para tratamento dialitico. Concluiram que os pacientes com enxerto funcionante tinham
melhor QV para os dominios fisicos e psicolégicos, mas ndo nos dominios de relagdes sociais
e de meio ambiente, comparados aos pacientes que perderam o enxerto. 1sso se deve a crenga
de que o transplante renal, defendido como uma terapéutica que proporcionaria um retorno as
atividades habituais, também pode estar associado com escores ndo téo satisfatorios de QV,
especialmente para os individuos com episodios de rejeicdo aguda ou eventos adversos pelas

medicacgdes imunossupressoras utilizadas.

Barros, P. (2008), ao analisar a ocorréncia de depressdo em pacientes pré e pos-
transplante renal, verificou baixa ocorréncia da doenca nesta populacdo e identificou que a
QV foi mais significante no grupo de transplantados, mas ressaltou a importancia da
valorizagdo dos aspectos emocionais e psicossociais que surgem devido as alteracOes

provenientes da doenca cronica.

A autora também realizou uma revisdo da producdo cientifica acerca da QV, seus
aspectos historicos, ético, legais e emocionais, envolvendo a transplantacdo de Orgdos e
tecidos e evidenciou dois pontos relevantes. O primeiro, a significativa evolucéo tecnolégica e
de politicas publicas envolvendo o transplante no Brasil e 0 segundo, demonstrando pouca
valorizacdo dos aspectos emocionais e sociais, com repercussdes psiquicas e na QV dos
pacientes. Concluiu que sdo necessarios mais investimentos nas acdes educativas para

esclarecer a populacdo quanto ao transplante de 6rgaos.

Luk (2004), através de entrevistas ndo estruturadas e com o objetivo da QVRS dos
pacientes transplantados renais chineses, em Hong Kong, verificou que os participantes
estavam cumprindo os esquemas de medicacdo e recomendacdes dos profissionais de salde.
Esses relataram também que, apesar de novos sintomas relacionados ao regime de medicacgéo,
melhorou significativamente o funcionamento fisico e social, e uma melhor QV como um
todo. Os participantes expressaram as suas necessidades em matéria de informacao, sobre os

efeitos colaterais dos medicamentos, exercicios e dieta adequada.
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Ao encontro com os resultados apresentados por Luk (2004), estdo os achados de
Talas e Bayraktar (2004), que realizaram um estudo na Turquia para definir os problemas
enfrentados pelos pacientes submetidos a transplante renal e 0s seus conhecimentos e préaticas
sobre uma vida saudavel. Os participantes responderam a questionario elaborado com base na
literatura, que incluiu questdes sociodemogréficas, informacBGes dos pacientes, problemas
fisioloégicos, doencas e internacBes repetidas, efeitos colaterais e uso de drogas
imunossupressoras, saberes e praticas dos pacientes sobre uma vida saudavel e suas
necessidades de conhecimento. De acordo com os resultados, pacientes submetidos a
transplante tiveram a experiéncia de diversos problemas renais que podem influenciar a sua
QV, o conhecimento e préatica que possuiam nao foram suficientes para que eles continuassem

a levar uma vida saudavel.

Para o paciente portador de IRC, o transplante significa incremento na expectativa e
QV, sendo que o interesse nessa forma de tratamento se torna evidente, devido a crenca da
independéncia da maquina de dialise e, consequentemente, da “cura” pds-transplante.
Molzahn (1991) afirma que existe QV apds o transplante renal. Segundo o autor, a literatura
cientifica apresenta diversos relatos de que a QV do paciente transplantado é muito boa, se
comparada com seu estado pre-transplante e em relacdo aos pacientes em dialise. Entretanto,
segundo Fallon, Gould e Wainwright (1997), diversos estudos apontam também que a
consciéncia do risco da rejeicdo do 6rgdo e a incerteza quanto a sobrevida sdo fatores que

interferem no nivel de estresse do paciente transplantado.

A dimens&o psicossocial tem papel relevante nos resultados do transplante, porque o
estresse emocional — causado pelas caracteristicas da doenca crénica, a permanente
elaboracdo da morte, o isolamento, a perda de oportunidades sociais e outros — requer um
trabalho interdisciplinar, que estabeleca a base para a recuperacdo da dignidade do paciente,
sua capacidade de autodeterminacdo e a responsabilidade sobre sua propria vida (ORTUZAR,
2001).

Nos estudos que enfatizam QV, apds o transplante renal, utilizando-se instrumentos de
medida, ou seja, questionario fechado, percebe-se que esta terapéutica é determinante na QV
dos pacientes, visto que as limitagbes relacionadas a “dependéncia da maquina” sdo
superadas. Entretanto, apresentam fatores que influenciam de forma negativa — incluindo as

condi¢des de comorbidade — a funcdo renal por si s6, os episddios de rejeicdo e de


http://translate.googleusercontent.com/translate_c?hl=pt-BR&sl=en&u=http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed%3Fterm%3D%2522Talas%2520MS%2522%255BAuthor%255D&prev=/search%3Fq%3DFactors%2Bassociated%2Bwith%2Bhealth-related%2Bquality%2Bof%2Blife%2Bafter%2Bsuccessful%2Bkidney%2Btransplantation:%2Ba%2Bpopulation-based%2Bstudy%26hl%3Dpt-BR%26biw%3D1024%26bih%3D578&rurl=translate.google.com.br&twu=1&usg=ALkJrhgB8h5XD2J3z9tA2Yp8ihfHYAf6Hg
http://translate.googleusercontent.com/translate_c?hl=pt-BR&sl=en&u=http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed%3Fterm%3D%2522Bayraktar%2520N%2522%255BAuthor%255D&prev=/search%3Fq%3DFactors%2Bassociated%2Bwith%2Bhealth-related%2Bquality%2Bof%2Blife%2Bafter%2Bsuccessful%2Bkidney%2Btransplantation:%2Ba%2Bpopulation-based%2Bstudy%26hl%3Dpt-BR%26biw%3D1024%26bih%3D578&rurl=translate.google.com.br&twu=1&usg=ALkJrhjnKc83XuPtI69sUPxlDmZkSRLk-Q
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internacdes, situacdo de trabalho, efeitos adversos dos medicamentos, aparéncia fisica,

questdes relacionadas a sexualidade, estresse, ansiedade e culpa.

Na literatura médica ha muitos estudos sobre QV comprovando a relevancia e a
atualidade do assunto, porém, poucas pesquisas envolvem QV e transplantados renais. O que
se observa é que, as pesquisas que Se preocupam com esta tematica, assumem uma
metodologia quantitativa com resultados que se reportam a aspectos fisicos, psicoldgicos,
relages sociais e ambiente. Também ha estudos clinicos, laboratoriais e de custo. Percebe-se
que, embora os estudos sobre a QV de pacientes submetidos a transplante renal tornaram-se
mais rigorosos, para compreender a dimensdo pessoal na percepcdo e subjetividade dos
envolvidos, ha uma necessidade premente de afastar-se cuidadosamente da pesquisa descritiva
em direcdo a projetos de cunho qualitativo, a fim de complementar as pesquisas que adotam a
metodologia quantitativa.
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4 OBJETIVOS
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4.1 OBJETIVO GERAL

Compreender o significado, as vivéncias e perspectivas de pacientes submetidos ao
transplante renal, cadastrados na Associacdo dos Doentes Renais Cronicos e Transplantados
de Dourados e Regiéo.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Conhecer a percepcdo de pacientes renais crénicos frente as mudangas ocorridas em

suas vidas apds o transplante renal.

Identificar as vivéncias, expectativas e perspectivas de vida dos pacientes submetidos

ao transplante renal em relagéo ao tratamento.

Compreender o impacto do transplante renal na QV dos transplantados.
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5 METODOLOGIA
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5.1 TIPO DE ESTUDO

Para atingir os objetivos propostos nesta pesquisa, adotaram-se 0s pressupostos do
método qualitativo, visto que este responde as questbes subjetivas, induzindo-nos ao
aprofundamento na abordagem social da salde.

Para Minayo (2007), a pesquisa qualitativa preocupa-se em responder questdes muito
particulares, em um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Para a autora, este
método trabalha as experiéncias e vivéncias, um universo de significados, motivagdes,
aspiracoes, crencas, valores e atitudes que correspondem a um conjunto de fenémenos
humanos entendidos como parte da realidade social, ndo podendo ser traduzidos em nimeros

e indicadores quantitativos.

Este método é capaz de produzir melhor compreenséo da complexidade inerente aos
seres humanos, salientando sua capacidade de dar forma e criar suas proprias experiéncias e a
ideia de que a verdade € um agregado de realidades (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

Dessa forma, a pesquisa qualitativa possibilita explicar o significado de determinados
fendmenos de forma, holistica e peculiar, buscando compreendé-los em sua totalidade, dentro

do contexto dos que o0s vivenciam.

No contexto de saude, melhorar a QV dos pacientes € um dos principais objetivos a
serem alcancados e, no contexto dos portadores de IRC, o transplante renal apresenta-se como
a melhor forma de tratamento na busca de QV. No entanto, é fundamental que a opinido e os
valores dos envolvidos sejam considerados, dedicando lugar privilegiado a compreensao do

doente e as formas que utiliza para interpretar suas vivéncias.

Como dito no capitulo anterior, os estudos referentes a QV, em sua maioria, possuem
uma abordagem quantitativa, o que fez desta pesquisa um desafio, visto que o método
escolhido foi de cunho qualitativo. Porém, apesar de poucos, observou-se que € possivel
realizar pesquisas de QV utilizando o método qualitativo. Bignardi (2003), em suas reflexdes
sobre a pesquisa qualitativa e pesquisa quantitativa, ressaltou que o fendmeno “qualidade de
vida” passou a ser investigado por meio de questionarios e grupos focais, utilizou uma
abordagem qualitativa, assim progressivamente tornou-se possivel compreender sua

intimidade a ponto de se desenvolver instrumentos capazes de mensurar a subjetividade. Com
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0 auxilio destes recursos métricos tem-se demonstrado a acdo de intervencdes imateriais, estas
respostas do terreno biologico eram dificilmente evidenciaveis antes do advento destes
instrumentos nascidos da sinergia entre a metodologia qualitativa e a quantitativa. O mesmo
autor entende, portanto, que a realidade s6 pode ser apreendida em sua complexidade com
metodologias de pesquisa que tenham por meta alcangar a verticalidade informacional da
intimidade dos fenbmenos aliada & mensuracdo e traducdo matematica da horizontalidade dos
mesmos. Concordando com estas reflexdes, Silvério e Patricio (2007) relataram que 0s
métodos qualitativos também possibilitam conhecer o processo de construcdo dos fendmenos,
entendendo-se que esses sdo concebidos pela subjetividade humana e pela integracéo de seus

significados culturais, afetivos e ambientais, particulares e coletivos.

Neves (1996, p. 4) afirma que:

[...] a falta de exploracdo de um certo tema na literatura disponivel, o carater
descritivo da pesquisa que se pretende empreender ou a intencdo de
compreender, um fenbmeno complexo na sua totalidade, sdo elementos que
tornam propicio o emprego de métodos qualitativos.

A consciéncia e 0 compromisso com a validade da pesquisa qualitativa é crescente e
necessaria na construcdo da vida social. Os pesquisadores que escolhem este método
investigativo ndo pretendem desviar-se do rigor e objetividade, imprescindiveis na construcdo
do conhecimento cientifico, mas admitem que “[...] a experiéncia humana ndo pode ser

confinada aos métodos monotéticos de analise e descri¢do [...]” (CHIZZOTTI, 2003, p. 232).

Neste sentido, buscamos compreender as perspectivas, expectativas e impactos
ocorridos na vida de pessoas que se submeteram ao transplante renal, o que nos possibilitou

descrever, explicar e compreender a realidade estudada.

5.2 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Para realizar esta investigacao, adotaram-se 0s seguintes passos:

Em agosto de 2010, a pesquisadora solicitou autorizacdo para a realizacdo da pesquisa
ao presidente da RENASSUL, criada em 2003 com o objetivo de orientar e apoiar 0sS
pacientes com problemas renais crénicos e transplantados, atuando nos encaminhamentos, na

marcacdo de consultas e na distribuicdo de remédios as pessoas menos favorecidas. O
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presidente concordou prontamente e salientou a importancia da pesquisa para 0S
transplantados, enfatizando a necessidade de se divulgar os dados junto a populacdo, em

especial, aos doentes renais cronicos.

O projeto foi encaminhado e submetido a avaliacido do Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Catélica Dom Bosco e, apds aprovacao do projeto, deu-se continuidade ao

trabalho.

No retorno a sede da RENASSUL, solicitou-se auxilio da secretaria para obter acesso
a lista dos transplantados renais de Dourados e regido, cadastrados na Associacdo. A lista
fornecida ndo estava atualizada e constavam pacientes que perderam o enxerto, retornando
para o tratamento dialitico e outros que haviam mudado do municipio. Torna-se importante
ressaltar que o Municipio de Dourados, MS, € um polo, sendo referéncia para 34 municipios
da regido. Assim, foram selecionados participantes residentes em Dourados, MS, e nos
distritos. Em seguida, a pesquisadora separou as fichas cadastrais dos selecionados para saber
0 endereco residencial e telefone. Os critérios de inclusdo e exclusdo adotados neste estudo

foram considerados nesta etapa.

No més de janeiro de 2011 iniciaram-se as entrevistas. Os contatos realizaram-se via
telefone, de modo que a pesquisadora se identificava, apresentava de forma sucinta 0 motivo
do contato e os convidava a participar da pesquisa, ressaltando a ndo obrigatoriedade da
mesma. Apds o0 aceite do participante, a entrevista era agendada segundo a conveniéncia dos

mesmaos.

Algumas pessoas contatadas conheciam a pesquisadora, fato que facilitou a
aproximacao, devido a participacdo da mesma no Programa de Assisténcia Interdisciplinar, ja
citado anteriormente, realizado no ambulatério do Hospital Universitario de Dourados, em
parceria com universidades, dentre elas a UEMS, a qual a pesquisadora é docente do curso de

Enfermagem.

O projeto foi interrompido durante um periodo, devido a nova administracdo do
Hospital Universitario, periodo este em que a pesquisa estava em andamento. Por este motivo,
ndo foi possivel realizar as entrevistas no momento do atendimento ambulatorial, ideia inicial
do projeto, sendo este fato preponderante no critério de selecdo dos participantes, no qual
todos os escolhidos eram moradores no municipio de Dourados e distritos. Atualmente o

Projeto foi reformulado e estd em execucao.
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Alguns encontros ocorreram na sede da RENASSUL e outros nas residéncias dos
participantes. No momento da entrevista, a pesquisadora explicava os objetivos da pesquisa,
orientava quanto a gravacao do conteudo e as formas de utilizacdo do mesmo. Apds sanar as
davidas dos participantes, entregava a carta de esclarecimento com 0s objetivos da pesquisa e
seus aspectos éticos, bem como um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, para que
assinassem, caso concordassem em participar do estudo. O periodo de realizacdo da pesquisa
se estendeu de janeiro a abril de 2011. Entre os inicialmente selecionados, trés ndo se
dispuseram a participar da pesquisa e alguns ndo foram localizados, sendo necessario recorrer

a lista dos transplantados para nova selecao.

O instrumento escolhido para a coleta de dados foi a técnica da entrevista, considerada
a estratégia mais utilizada no trabalho de campo nas pesquisas de cunho qualitativo,

possibilitando coletar informacdes da dimensao pessoal.

De acordo com Minayo (2007), a entrevista é uma conversa a dois, forma privilegiada
de interacdo social, e tem por objetivo construir informacgdes pertinentes para um objeto de
pesquisa. Também podem ser consideradas conversas com finalidade e se caracterizam pela

maneira como sao organizadas.

Manzini (2004) esclarece que a entrevista na pesquisa qualitativa pode ser
basicamente de trés tipos: entrevista estruturada, semiestruturada, e ndo estruturada, porém,
também podem ser encontradas na literatura outras nomenclaturas; assim, a entrevista ndo
estruturada € também conhecida como entrevista aberta ou ndo diretiva; a entrevista
estruturada, como entrevista diretiva ou fechada e a entrevista semiestruturada, como

semidiretiva ou semiaberta.

Neste estudo, utilizou-se como instrumento a entrevista semiestruturada, técnica em
que se utiliza um roteiro de entrevista, uma lista de topicos e perguntas que devem ser
abordadas de maneira particular e requer as mesmas habilidades da entrevista aberta de
conducdo livre. Trivifios (2008) afirma que este tipo de entrevista € um dos principais meios
para coletar as informacGes, gracas a presenca do pesquisador, oferecendo perspectivas ao
entrevistado para expressar 0 que pensa, o que € fundamental para a investigacdo. Para o autor
a entrevista semiestruturada parte de questionamentos basicos, apoiados em teorias e
hipdteses que interessam a pesquisa, oferecendo amplo campo de interrogativas, produto de

NOVOS pressupostos, que surgem mediante as respostas dos participantes.



51

Minayo (2000) aponta que a entrevista semiestruturada pode ser realizada verbalmente
ou por escrito, sendo importante a presenca e participacdo direta entre o pesquisador e 0S
atores sociais. Essa técnica oferece flexibilidade, possibilita e encoraja os participantes a falar

livremente sobre questdes relevantes para a pesquisa.

Sendo assim, construiram-se algumas questdes amplas para nortear o caminho do
processo investigativo: Quais as principais mudancas ocorridas na sua vida apés a realizagdo
do transplante renal? As expectativas em relacdo ao transplante renal foram alcancadas ap6s a
realizacdo do procedimento? Qual o impacto do tratamento na sua Qualidade de Vida?

Para a realizacdo da entrevista, elaborou-se um roteiro de perguntas, baseado nas

questdes gerais apresentadas acima e que nortearam esta pesquisa (APENDICE A).

Apos os encontros individuais, foi possivel realizar a caracterizacdo sociodemografica
dos participantes, quanto a: sexo, idade, escolaridade, religido, situacdo trabalhista, renda
familiar, estado civil, tempo de tratamento dialitico, permanéncia na fila de transplantes,

tempo de pds-transplante e tipo de doador.

A caracterizacdo sociodemografica permitiu tracar o perfil dos participantes deste
estudo, essas informacdes possibilitaram conhecer as condi¢cbes e 0 modo em que vivem e
como interferem na salde dos transplantados renais. Como exemplo, pode-se identificar
através das caracteristicas dos participantes que a renda (condi¢cdes financeiras) é um fator
predominante para facilitar o acesso aos servicos de saude, pois utilizam recursos proprios na
manutencdo do tratamento. Os dados sociodemograficos tornam-se importantes, pois a partir
da identificacdo deste cenario é possivel planejar acdes em salde, com tomadas de decisdes
com maiores indices de acertos, beneficiando a construcdo de uma assisténcia correta,
refletindo na prevencdo de complicacbes e promocao de saude para a populacdo e para a

sociedade.

Em seguida, realizou-se a entrevista, com gravacdo dos relatos. Ao término de cada
entrevista, iniciou-se o processo de transcricdo das gravacOes, para posterior analise dos
dados, ou seja, a coleta dos dados e a transcricdo ocorreram simultaneamente. Todo o
processo, isto é, as entrevistas e respectivas transcricdes, foi realizado pela pesquisadora, que

neste momento refletia perante o contexto dos depoimentos.
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5.3 ANALISE DOS DADOS

Nesta fase, fez-se a leitura das falas obtidas nas entrevistas, para a apreensao global
das ideias, informacOes e seus significados. Os dados foram organizados e agrupados
conforme o conteldo apresentado em cada pergunta, para a identificacdo dos temas e 0s
subtemas. Para melhor visualizagéo e leitura dos depoimentos elaborou-se um quadro para

cada questdo. Abaixo se apresenta um exemplo do quadro instituido para a classificacdo dos

dados:
12 pergunta: O que vocé entende por Qualidade de Vida?
Tema Subtema Depoimentos
Qualidade de Vida Conceito de Qualidade de Vida | Fala 1:

Fala 2:

Organizados os dados foi possivel explorar o material, fase que representa a
administracao sistematica das decisdes, visando alcancar o nucleo de compreensao do texto.
Emergiram 0s temas e 0s subtemas, a partir do contexto das falas dos participantes da
pesquisa, considerando a frequéncia e a relevancia a determinado assunto. Essa forma de
classificacdo originou duplicidade de itens na composi¢cdo dos subtemas em outras perguntas,

necessitando de um reagrupamento na configuracéo final da analise.

A partir do processo de organizacdo dos dados, ocorreu o tratamento dos resultados
obtidos e sua interpretacdo. Os achados brutos foram submetidos a operacdes que permitiram
destacar as informag6es encontradas, através da interpretacao, a partir do marco tedrico, bem

como as inferéncias para esclarecer as descobertas da pesquisa.

A analise realizou-se de acordo com 0s seguintes passos: transcricdes das entrevistas,
criacdo de uma estrutura de temas, identificacdo e classificacdo dos relatos obtidos, segundo o
tema ao qual se referiam e elaboracdo de subtemas a partir da descricdo do assunto e analise

propriamente dita.

Face ao processo analitico das falas realizado, emergiram o0s seguintes temas e
subtemas (QUADRO 1).



QUADRO 1 - Temas e subtema que emergiram face ao processo analitico das falas realizado
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Tema

Subtema

Tema 1

Tema 2

Tema 3

Tema 4

Temab

Tema 6

Tema7

Informacdes sobre o transplante renal

Principais dificuldades ap6s o
transplante renal

Significado do transplante

Mudangas decorrentes do transplante

Impacto na QV apds o transplante

Significado de QV

Expectativas para o futuro

—Tomando conhecimento da possibilidade de
realizar o transplante renal

—Acesso a medicacao, acesso a consultas
médicas, laudos e exames

—RestricGes alimentares

—Efeitos colaterais da medicagéo

—Manter-se produtivo (trabalho)
—Preocupagdo e inseguranca quanto a rejei¢éo
—Nova vida

—Prolongamento da vida

—Ins6nia

—Ingerir 4gua normalmente

—Melhora na satde

—Apego a Deus

—Voltar a sonhar e a viver

— Relagdes interpessoais — familia/ amigos
—Condigdes financeiras

—Saude

—Liberdade

—Preocupagdo em avancos no tratamento da
doenca

—Manter o enxerto funcionante

—Viver o presente

Fonte: Flaviany Aparecida Piccoli Fontoura, 2011.

5.4 PARTICIPANTES E AMOSTRA

Fizeram parte desta pesquisa 0s usuarios transplantados renais, devidamente

cadastrados na RENASSUL. No momento da pesquisa, a Associa¢do possuia 72 usuarios

associados, sendo 32 residentes no municipio de Dourados e distritos. O numero de

participantes do estudo foi definido por uma amostragem de 20% do total geral de

cadastrados, sendo entrevistados 15 transplantados renais. A inclusdo dos individuos foi feita

por conveniéncia.



54

Os critérios para selegdo dos participantes foram: idade igual ou superior a 18 anos, de
ambos 0s sexos, submetidos a transplante renal num periodo igual ou superior a seis meses,
estar associado a RENASSUL, apresentar capacidade de compreensdo e de comunicacao
verbal, residir em Dourados e distritos, concordar em participar da pesquisa, com assinatura
de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e ndo ser indigena, pois para realizar
pesquisa envolvendo povos indigenas € necessaria autorizacdo dos 6rgdos federais
considerados responsaveis — fundamentalmente, a Fundagdo Nacional do Indio e a Fundacéo
Nacional de Saude — mas mais do que isso: das proprias liderancas indigenas, tornando o

processo de pesquisa burocrético e longo.

Destacamos que o conteddo das entrevistas foi transcritos de forma original,
preservando-se as expressdes utilizadas pelos participantes. Porém, para utilizad-las como
unidade de analise, fizeram-se correc¢Oes ortograficas, excluidos vicios de linguagem, troca ou
auséncia de letras, mas, manteve-se os vicios linguisticos que apresentavam significado no

contexto da fala.

5.5 PERIODO DA COLETA DE DADOS

A coleta de dados aconteceu nos meses de janeiro a abril de 2011.

5.6 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Para a viabilizacdo deste estudo tomou-se como norte 0s procedimentos preconizados
pelo Conselho Federal de Enfermagem, por meio da Resolucdo n. 311, de 8 de dezembro de
2007, do Conselho Nacional de Saude para pesquisas com seres humanos e pela Comissdo
Nacional de Etica em Pesquisa, estabelecidos na Resolucéo n. 196, de 10 de outubro de 1996,
tratando-se de investigacdo ndo invasiva e que ndo permite qualquer tipo de manipulacdo
(BRASIL, 1996, 2007).

Assim, no que se refere aos aspectos éticos, esta pesquisa adotou 0s seguintes
procedimentos: a) autorizacdo do presidente da RENASSUL; b) submissdo do projeto ao
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélica Dom Bosco (ANEXO), que, ap6s

apreciacéo, foi aprovado sem restri¢cdes; c) autorizacdo do sujeito, por meio do Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B). Foi assegurada a confidencialidade e a
privacidade dos participantes, assim como o direito de desistir de participar da pesquisa, a

qualgquer momento.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO
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6.1 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Como descrito na metodologia, os dados aqui apresentados referem-se a
caracterizacdo sociodemogréfica e da doenca dos 15 participantes do estudo.

Conforme dados da Tabela 3, a amostra apresentou uma faixa etéaria entre 40 e 70 anos
de idade, sendo a maior incidéncia entre 40 e 50 anos.

Em relagdo ao sexo, houve predominio do masculino. Este dado vem ao encontro com
os resultados de outras pesquisas envolvendo transplante renal, pode ser atribuido ao fato de
que os homens, comprovadamente, sdo mais vulneraveis as doencas e ndo buscam prevenir
doencas (AMARAL, 2008; CASSINI, 2009; LIRA, 2005; MENDONCA, 2006; MOREIRA,
T., 2010; PERES, 2002; SILVA NETO, 2006). Foram informacdes como essas que levaram o
Ministério da Saude a criar a Politica Nacional de Atencdo Integral a Saude do Homem em
2008, com objetivo de:

[...] promover acbes de salde que contribuam significativamente para a
compreensdo da realidade singular masculina nos seus diversos contextos
socioculturais e politico-econémicos; outro, é o respeito aos diferentes niveis
de desenvolvimento e organizacdo dos sistemas locais de saude e tipos de
gestdo. Este conjunto possibilita 0 aumento da expectativa de vida e a
reducdo dos indices de morbimortalidade por causas preveniveis e evitaveis
nessa populacdo [...] visando estimular o autocuidado e, sobretudo, o

reconhecimento de que a saude é um direito social basico e de cidadania de
todos os homens brasileiros. (BRASIL, 2008).

Quanto ao grau de escolaridade, 6 transplantados cursaram o Ensino Médio completo,
3 completaram o Ensino Fundamental e apenas 1 possuia Ensino Superior. Com respeito a
escolaridade, segundo Barros et al. (2006), em estudo sobre as desigualdades sociais na
prevaléncia de doencas cronicas no Brasil, uma Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilio
— 2003, identificou a prevaléncia da doenca cronica que apresentou nitido gradiente,
aumentando a medida que diminui o nimero de anos de estudo. Godoy, Balbinotto Neto e
Ribeiro (2006), em uma pesquisa sobre as perdas de rendimento devido a IRC no Brasil,
concordam que, a medida que diminuem o0s anos de estudo, aumenta a taxa de incidéncia da
doenca. Percebe-se que a taxa de incidéncia dos individuos com um ano de estudo € quase

cinco vezes superior aos com 14 anos de estudo.

Em relacdo ao estado civil, 11 afirmaram ser casados ou possuir unido estavel. No que

se refere a religido, 12 sdo catdlicos, 2 evangélicos e 1 afirmou ndo possuir religido.
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Variavel

Idade:
Entre 40 e 50 anos
Entre 51 e 60 anos
Entre 61 e 70 anos

Sexo:
Feminino
Masculino

Escolaridade:
Superior completo
Superior incompleto
Médio completo
Médio incompleto
Fundamental completo
Fundamental incompleto

Estado civil:
Casado
Viuvo
Divorciado/separado
Religiao:
Catolico praticante
Evangélico praticante
Né&o tem

11

(2B S

11

12

Fonte: Flaviany Aparecida Piccoli Fontoura, 2011.

Os dados socioecondbmicos demonstrados na Tabela 4 descrevem a situacdo

trabalhista, sendo 7 aposentados; 3 aposentados, exercendo atividade trabalhista; 2 afastados

por motivo de doenca e 3 exercendo atividade trabalhista. Quanto a renda mensal, em salarios

minimos (R$ 510,00 a época), dos pesquisados, 8 transplantados declararam possuir renda de

1 a 3 salarios minimos; 1 participante declarou renda acima de 10 salarios minimos e 4 nédo

responderam este item. Estes dados sdo similares aos encontrados por Godoy, Balbinotto Neto

e Ribeiro (2006), ao enfatizarem que a IRC possui implicacdes econbmicas importantes, que

influenciam de modo marcante e decisivo no comportamento dos agentes econdmicos no

mercado de trabalho, associada a reducdo nas horas trabalhadas, a menores taxas de salario, a

aposentadoria precoce, a saida antecipada do mercado de trabalho e a programas de

transferéncia de renda.
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Os mesmos autores verificaram o impacto da presenca de IRC sobre o rendimento
financeiro dos individuos, sendo que os resultados econométricos sugerem que ela provoca
um impacto negativo sobre os rendimentos e recomenda que sejam formuladas e implantadas
politicas publicas, com agdes concretas que facilitem o emprego do portador de IRC, seja
através de incentivos fiscais, subsidios, transferéncias diretas de renda, seja através de
programas de reabilitacdo vocacional dirigida, que reduzam as barreiras para a participacéo
deles no mercado de trabalho.

Quanto as pessoas que residem com o transplantado, 13 moravam com a familia e 2
afirmaram morar sozinhos. Quanto ao nimero de pessoas que habitam a mesma residéncia,

houve variagdo entre 1 a 6 moradores.

TABELA 4 - Dados socioecondémicos

Variavel n

Situacéo trabalhista:
Aposentado
Aposentado exercendo atividade
Afastado por motivo de doenca
Exercendo atividade trabalhista

w N W~

Reside com:
Familia 13
Sozinho 2

NUmero de pessoas que vivem na residéncia:
1 pessoa
2 pessoas
3 pessoas
4 pessoas
5 pessoas
6 pessoas

N P B W DN

Renda mensal:
1 a 3 salarios minimos
4 a 5 salarios minimos
Acima de 10 salarios minimos

~ B N

Nao informaram

Fonte: Flaviany Aparecida Piccoli Fontoura, 2011.
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Sobre a doenca e seu tratamento, 1 participante declarou nunca ter se submetido a
hemodialise, 6 fizeram o tratamento menos de 1 ano, 2 pacientes permaneceram entre 7 a 8
anos em hemodialise (TABELA 5).

Referente a permanéncia na fila de transplante, 6 ndo foram cadastrados na fila, 5
aguardaram de 1 a 2 anos na fila, 3 transplantados ficaram menos de 1 ano aguardando na fila.
Em relagéo ao tipo de doador, 12 foram receptores de doador vivo e 3 de falecidos. Dos 12
receptores de doador vivo, 9 receberam o rim dos irméos, 1 do filho, 2 de doador vivo ndo-

parente (conjuge e amigo).

O transplante renal permite que o doador esteja vivo ja que possuimos um par do
orgao, sendo possivel doar um e permanecer com o outro 6rgdo. Assim, os achados deste
trabalho demonstram que, mesmo estando cadastrados na fila de transplantes, a maioria

recebeu o 6rgéo de doador vivo.

Marinho (2006) realizou um estudo sobre a fila de transplante de 6rgéos no SUS e
identificou que os prazos medios de espera na fila de transplante varia de 1,6 anos para
coracao e 11,1 anos para rim, confirmando os dados de nossa pesquisa, em que somente 03

pacientes receberam o 6rgdo de doador falecido.

A demora no atendimento gera conflitos significativos sobre o bem-estar, que atingem
0s pacientes, os familiares envolvidos e a sociedade em geral. A imprevisibilidade dos prazos
ocasiona incertezas e impedem o planejamento de vida dos pacientes e de seus familiares, da
atuacdo do sistema de salde e do funcionamento do sistema produtivo onde eles exercam

atividades laborais.
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TABELA 5 - Dados referentes a doenca/tratamento

Variavel n

Tempo de hemodilise:
Nunca fez
Menos de 1 ano
lanoalanoell meses
2 anos a 2 anos e 11 meses
7 anos

P P W w o

8 anos

Permanéncia na fila de transplante:
N&o cadastrados na fila
Menos de 1 ano
1 ano a2 anos

= 01 W o

3 anos a 4 anos

Tempo de transplante:
1 a2 anos
4 a5 anos
6 a7 anos
9 a 19 anos

a N W s

Acima de 11 anos

Tipo de doador:
Vivo 12
Cadaver 3

Parentesco do doador vivo parente:
Irméo
Filho

Doador vivo ndo parente:
Conjuge
Amigo

Fonte: Flaviany Aparecida Piccoli Fontoura, 2011.

Quanto ao periodo de transplante, 5 declararam que realizaram o procedimento ha
mais de 11 anos, 4 participantes sdo transplantados entre 4 e 5 anos, 3 participantes passaram
pelo procedimento entre 6 e 7 anos e 2 transplantados entre 9 a 10 anos. O transplante renal €
um tratamento que pode prolongar a vida com melhor qualidade. Os prazos de sobrevida sdo
incertos, visto que as rejeicbes podem ocorrem a qualquer momento, no entanto, estudos
apontam que, parte significativa dos individuos transplantados, tem sobrevida de, no minimo,
cinco anos e no maximo de dez anos (CASSINI, 2009; MARINHO, 2006; MIRANDA et al.,
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2003; PERES, 2002), porém ha estudos recentes que demonstraram que a sobrevida do
enxerto pode chegar até os 15 anos (SOUZA, 2006; STRATTA, 2009).

Quanto ao tipo de doador, existem estudos que discutem a problematica da doacdo de
6rgdos entre individuos vivos, no sentido de implicarem em mutilagdes, sendo
preferencialmente realizados a partir de doador falecido (LIMA; MAGALHAES;
NAKAMAE, 1997). A doagdo de oOrgdos intervivos ndo-parentes, como 0S 2 €asos
demonstrados neste estudo, gera opinides divergentes, principalmente por “permitir” a
comercializacdo de 6rgdos. A intencdo de compra e venda pode ser mascarada por alegacdes
altruistas de ajuda ao préximo. O doador, em face da premente necessidade financeira, e 0
receptor, fragilizado pela proximidade da morte, encontra-se vulneravel frente a situacdo. O
estudo de Passarinho, Gongalves e Garrafa (2003), desenvolvido em Brasilia, DF, teve por
objetivo conhecer a opinido de cinco diferentes segmentos sociais (promotores publicos,
magistrados, populacdo geral, pacientes da lista de espera para transplante renal e
profissionais da equipe de transplantes renais do Hospital de Base de Brasilia), a respeito da
doacdo de rim por doador vivo ndo parente, com a nova redacdo dada pela Lei n.
10.211/2001, especificamente em seu artigo 9°, que amplia os critérios da doacdo de 6rgaos
entre vivos-ndo-parentes. A pesquisa contou com 100 participantes e concluiu que a
legislacdo brasileira apresenta falhas no que se refere a utilizacao de rins para transplantes a
partir de doadores vivos ndao parentes, possibilitando o comércio de 6rgdos no pais. Neste
contexto, 0s autores sugerem alteracGes na legislacdo vigente, considerando que as pessoas

pobres sdo as mais suscetiveis, logo necessitam da protecéo do Estado.

No campo da doacgdo de 6rgdos intervivos o estudo de Bendassolli (2001), que faz
reflexdes sobre o corpo no campo da Psicologia Social, investigou o impacto da doagdo de
orgaos sobre a relacdo que o homem estabelece com seu préprio corpo, tomado no sentido de
lugar do individuo, centro de atravessamentos simbdlicos, relacionais, identitarios e
historicos. A analise realizada sugeriu a doacdo de érgdos primeiramente como responsavel
pela fragmentacdo do corpo nas praticas e discursos, em prol do saber médico e cientifico,
com hipétese final de que a doacdo de orgdos faz do corpo humano um “ndo-lugar”,
afastando-lhe os significados simbdlicos que antes o veiculavam como instrumento de

relacionamento social e vetor de identidade.

Outros aspectos especificamente ligados a doacdo de 6rgdos apontam questdes que

configuram-se complexas em suas dimens@es sociais, legais e éticas. Fonseca e Carvalho
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(2005) apontaram a partir de relatos de profissionais de salde as dificuldades em relacéo as
fases do processo de doacdo, que véo desde a notificagdo oficial de um potencial doador, a
manutencdo clinica desse doador, até a abordagem apropriada da familia para informar sobre
a morte encefalica, com a solicitacdo da doacgdo, culminando no consentimento ou recusa
familiar. As barreiras surgem em forma de conflitos psicolégicos ou religiosos, que parecem
interferir nas decisbes ligadas a doacdo, a notificacdo oficial de morte cerebral ou a
capacitacdo clinica frente a um potencial doador. Em relagdo a decisdo da familia em doar €
dificil e esta deve ser estimulada da familia, a pedir ajuda de amigos e outros parentes. Dentre
os fatores de recusa destaca-se a opinido de que o potencial doador era contra a doagdo, mas
sabe-se que outros elementos como preocupacgdes praticas ligadas a possiveis consequéncias
sobre o funeral do familiar, posicdes psicoldgicas e restricoes religiosas, até questdes ligadas a
costumes, etnias e culturas também estdo por tras de toda essa dificuldade para o transplante

de orgaos.

6.2 RESULTADOS QUALITATIVOS

A partir das entrevistas com os participantes foi possivel identificar categorias que
apresentaram os resultados da pesquisa qualitativa. Assim, 0s proximos subitens tratardo dos

resultados da pesquisa realizada.

Quando da apresentacdo dos depoimentos dos participantes, negritou-se o conteido
relevante para a analise. Escolhemos a letra “P” ¢ um niimero para designar cada participante,

resguardando, assim, a identidade de cada um.

6.2.1 Informac0es sobre o transplante renal

Os transplantados reconhecem a falta de informacdo quanto a doenca, pois ela se
apresenta de forma insidiosa, progressiva e assintomatica, o que dificulta o diagndstico
precoce da disfuncdo renal. Esta pesquisa verificou que a maioria dos participantes ndo
conhecia a doenca e suas implicacdes antes do diagnostico. Sem conhecer a doenca, se
surpreenderam ao ter que se submeter ao tratamento dialitico sem possibilidade de escolha,
devido ao grau de comprometimento renal no qual se encontravam. Portanto, a falta de

conhecimento sobre a doenca provocou um impacto devastador em suas vidas. Também
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tomaram conhecimento da possibilidade de realizar o transplante renal apés o inicio do

tratamento dialitico:

Desse problema do transplante e da hemodialise, eu ndo sabia nada disso,
ai hoje eu sei como é que é tudo. (P.4)

Olha, eu era totalmente desinformado, ndo sabia nem o que era
hemodialise, depois que entra vocé vem pegando a nogao do que € essa vida
de hemodialise e do transplante. (P.6)

Eu ndo sabia nada sobre a doenca e sobre hemodialise, ndo tinha
conhecimento nenhum, o doutor me orientou sobre o transplante, perguntou
se eu tinha irm&o. (P.11)

Ahh [...] néo, eu ndo entendia nada, ndo sabia de nada, nunca tinha
conversado com ninguém sobre isso, nunca... ndo sabia nada desse
problema, ndo sabia que funcionava nada aqui. (P.12)

Nada. Nao sabia nada. Eu sabia que existia essa tal de hemodialise, mas
tinha prometido pra mim mesmo que nunca ia fazer [...]. (P.13)

Apos o diagnostico da IRC e o inicio do tratamento dialitico, os pacientes relatam que
se tornou importante compreender a doenga, porque o conhecimento possibilita controlar seus
avancos. Relataram, também, que as informacdes sobre as formas de tratamento, sobretudo o
transplante, foram repassadas, principalmente por seus pares, nos momentos de convivio, nas

clinicas de hemodialise e pela equipe médica.

Quanto ao reconhecimento precoce da doenca, Thome et al. (2006) esclarecem que
depende do grau de percepcdo, pelo individuo, de sinais e sintomas, o0 que se relaciona com o
uso social do corpo, além do acesso e qualidade dos servicos médico-diagnosticos. Sesso
(2006) elencou as principais causas para 0 encaminhamento tardio de pacientes portadores de
IRC: o fato da IRC ser frequentemente assintomatica, resisténcia dos pacientes ao tratamento,
tendenciosidades dos clinicos gerais ao ndo encaminhar adequadamente os pacientes, selecdo
de pacientes com menos comorbidades para iniciar dialise, estrutura deficiente do sistema de
salde e falta de acesso ao tratamento. As implicacdes do encaminhamento tardio contribuem
para maior morbidade, mortalidade, custos e baixa QV. Também observou que pacientes com
diagndstico tardio tiveram sobrevida 18% inferior, apds 6 meses em dialise, do que aqueles

com diagndstico precoce.
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Cabral (2009) identificou em sua pesquisa com pacientes portadores de IRC em
tratamento hemodialitico uma inseguranca em realizar o transplante, relacionada
principalmente a falta de informacdes e as duvidas quanto ao sucesso, sdo oriundas do pouco
esclarecimento relativo a opcéo terapéutica que os levam a conceber ideias erradas em relacdo
a opcdo terapéutica. Este fato merece atencdo dos profissionais de salde no intuito de prevenir
ambivaléncias, medos e ansiedade frente ao transplante. Os depoimentos abaixo vdo ao
encontro com o que Cabral (2009) encontrou em sua pesquisa:

Para ser sincero para vocé, eu ndo sabia nada [...] eu fui me informar na
clinica, como que o transplante... ai ja comecei também a conhecer pessoas
que [...] transplantados, foi me dando animo para fazer o transplante, mas
dizer assim, para vocé que eu conhecia, que eu tinha nocéo, que eu sabia o
que era o transplante, ndo sabia ndo. (P.1)

O que eu sabia do transplante é para... eu sabia que para eu sair da
maquina eu tinha outra saida que era o transplante e o que eu sabia do
transplante é que ele ia me dar uma Qualidade de Vida melhor, mas que
jamais eu voltaria a ter a vida que eu tinha antes, que jamais eu teria as
mesmas condicdes de antes de perder os rins. Eu comecei a me interessar
um pouco mais, 0 que € o transplante e como seria a vida do transplantado,
e melhor que isso, é a gente conversar com quem ja foi transplantado,
entdo, eu tava sempre conversando com pessoas transplantadas [...]. (P.9)

[...] eu ndo sabia nem o que era rim, hoje eu sei e quero passar para as
outras pessoas esse conhecimento, mas as pessoas ndo estdo interessadas.
(P.15)

Oliveira (2007) afirma que a interacdo com outros pacientes promove a troca de
experiéncias relacionadas ao tratamento, observacdes diferentes, baseadas na historia oral do
outro, propiciando uma consciéncia critica e a concepcdo de novos pensamentos, novas
emoc0Oes e novas realidades. Também ressalta a necessidade de compartilhar as experiéncias
comuns para reflexdo de fatos vivenciados; esse contato € um componente facilitador da

aceitacdo da condicdo e na compreensdo das dificuldades existentes:

Sabia 0 que o0s outros pacientes falavam, mas eu ndo queria fazer, entdo
nem me interessava. (P.5)

Durante as entrevistas verificou-se que duas participantes tiveram diagndstico precoce,
um privilégio diante das dificuldades citadas, o que retardou a progressdo da doenca e

possibilitou um preparo adequado da TRS. A partir do diagndstico, informaram-se sobre o
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tratamento e reconheceram que o transplante seria a escolha adequada, sem necessitar de

tratamento dialitico anterior ao transplante:

Eu sabia, eu procurava saber na internet [...] eu ndo queria saber nada,
porque que diferenca fazia saber. (P.3)

Essa fala reflete a ambiguidade de sentimentos. Ao mesmo tempo em que ha o
interesse em obter informacdes sobre a doenca, ha a presenca do medo da realidade e da
indiferenca para enfrentar a doenca.

A internet como forma de comunicacdo e informacdo tem contribuido na divulgacao
de assuntos relacionados a saude. Jacopetti (2011) em estudo sobre as préaticas sociais e de
comunicagdo de pacientes renais no Facebook da Fundacdo Pré-Rim, revelou que, entre os
temas com maior interesse, identificou-se, em primeiro lugar, o transplante renal. O estudo
revelou também, que as midias sociais estdo criando um novo cenario de participacdo e
compartilhamento de informag6es dentro da &rea da saude. Esse movimento, conhecido como
Health 2.0, possui capacidade para promover a colaboracdo entre pacientes, seus médicos e
outros interessados. Nele, pessoas com doencas crénicas compartilnam histérias e vivéncias,
interagem com profissionais da saude, ficam a par de direitos, promovem ajuda mutua, entre
outros interesses. Atualmente, as pessoas ndo tém mais a informagdo somente no consultorio
médico, ao contrario, diante do profissional médico, validam as informacdes pesquisadas e

compartilhadas nas redes sociais:

Ja! Ja conhecia alguém, tratei em S&o Paulo, fui para Curitiba e cheguei a
conclusdo de que eu poderia morrer aqui, ali ou la. (P.14)

Romao Junior (2004) esclarece que a deteccdo precoce da doenca renal e condutas
terapéuticas apropriadas para o retardamento de sua progressdo, diminuem o sofrimento dos
pacientes e o0s custos financeiros associados a IRC. Enfatiza que a capacitacdo, a
conscientizacdo e vigilancia do médico da atencdo primaria sdo fundamentais para o
diagndstico e encaminhamento precoce ao nefrologista, ja que, as principais causas de IRC
sdo a Hipertensdo Arterial e o Diabetes Mellitus, tratadas por profissionais que atuam em

unidades béasicas de salde.
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6.2.2 Principais dificuldades apds o transplante renal

O transplante renal é reconhecido como a melhor alternativa para o tratamento da IRC,
porque podera proporcionar ao paciente um melhor estado de saude e, consequentemente uma
melhor QV e sobrevida (BOHLKE et al. 2009; CASSINI, 2009; MENDONCA, 2006;
MOREIRA, T., 2010; PEREIRA et al., 2003; PERES, 2002). Contudo, apés o transplante os
pacientes se deparam com novas dificuldades para manter o enxerto funcionante. As mais
relevantes apontadas pelo grupo participante deste estudo foram: acesso a medicacdo, acesso
ao médico, laudos e exames, restricdes alimentares, efeitos colaterais da medicacdo, manter-se

produtivo (trabalho) e preocupacéo e inseguranca quanto a rejeicao.

Mendonga (2006) enfatizou que o aumento do periodo de vida em pacientes
transplantados ndo significa, necessariamente, viver bem. A autora, a partir de sua experiéncia
profissional com portadores de IRC, verificou que a maioria dos pacientes desconhecia 0s

reais beneficios do transplante e suas complicacdes.

Dentre as dificuldades apontadas pelos participantes, o acesso a medicagao, acesso as
consultas médicas, laudos e exames, apés o transplante renal destacou-se em varios relatos.
Os pacientes tornam-se dependentes de medicacdo imunossupressora, dentre elas: Prednisone,
Ciclosporina A e Azitrioprina, considerado esquema triplice, ou a Prednisona, o Micofenolato
de Mofenil e Rapamicina, medicamentos de alto custo. Para ter acesso gratuito aos
medicamentos o0 paciente necessita de laudos periddicos e receitas para renovagdo do laudo

junto aos servicos de saude, 0 que, muitas vezes, € motivo de estresse:

[...] quando faltou medicamento [...] quando vocé precisa fazer algum
exame, alguma coisa assim, de urgéncia [...]. (P.1)

[...] problema é a medicacédo, € muita, tem que tomar o resto da vida sem
falhar, se falhar o rim pode dar rejeicdo. (P.6)

[...] 0 problema que eu sinto mais é ir para Campo Grande, aqui ndo ter
médico, porque a gente estd em casa estd bem, eu em casa ndo tenho
problema com a salde, agora se eu sair para Campo Grande eu ja passo
muito malf...]. (P.7)

A dificuldade maior seria essa rotina que a gente tem, essa medicacao que
a gente tem que tomar que é uma medica¢do muito forte [ ...J]. (P.9)
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[...] que ndo temos médicos aqui que facam acompanhamento pos-
transplante ndo tem ninguém capacitado para isso aqui. Também a falta de
médico, a demora para conseguir uma consulta, para trocar uma receita,
falta de laboratorio, os exames ndo sdo aceitos em outros estados, nas
emergéncias, transporte passagens [...] a dificuldade da medica¢do chegar
até o paciente [ ...J]. (P.11)

[...] Ir ao médico de 15/15 dias no comeco e depois vai de més em més, la
em Campo Grande, vocé ndo pode ficar sem o remédio para tomar, aqui
em Dourados é mais dificil, eles tentaram trazer para ca o transplante, mas
nao conseguiram. Falta muita coisa para isso acontecer. Os laudos para
pegar os remédios, tem que ir la em Campo Grande poderia ter aqui [...] e
sem dinheiro é dificil que ndo da para fazer tudo no mesmo dia, tem que
dormir l1&. (P.15)

Segundo o artigo 196 da Constituicdo Federal de 1988, a saude é direito de todos e
dever do Estado. Direito esse que sera garantido por politicas sociais e econdmicas para
reduzir os riscos de doencas e outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acoes e

Servicos para promogéo, protecdo e recuperacao da saude (BRASIL, 1988).

Quanto ao acesso a medicagdo de alto custo, relatada nos depoimentos, ha no Brasil
uma Politica Nacional de Medicamentos disponibilizada pelo SUS, para o tratamento de
doencas e sdo aplicaveis ao Programa de Medicamentos de Dispensacdo em Carater
Excepcional. Consideram-se medicamentos de dispensacdo em carater excepcional aqueles de
alto valor agregado, ou que, pela cronicidade do tratamento, tornam-se excessivamente caros
para serem custeados pela populacdo. Em outubro de 1993, foram incluidos Ciclosporina e

Eritropoetina Humana, destinados aos pacientes transplantados e renais crénicos.

Além dos recursos financeiros necessarios para a aquisicdo de medicamentos de
dispensacdo, em carater excepcional, a organizacdo e a eficacia do gerenciamento desse
Programa também sdo pontos importantes a serem considerados, principalmente nos seus
aspectos operacionais e administrativos. O gerenciamento e execuc¢do do Programa sdo de
responsabilidade dos Estados, enquanto o financiamento fica a cargo do Ministério da Saude,
sob a forma de ressarcimento, e dos recursos dos proprios Estados, de forma complementar. E
sabido que o custo do programa tem aumentado com o passar dos anos e que, em média, 16%
dos gastos com medicamentos sdo destinados aos medicamentos para portadores de IRC. A
tendéncia de crescimento dos gastos com os medicamentos denominados de alto custo ou
“excepcionais” ¢ confirmada por dados recentes de aumento nas taxas de incidéncia e

prevaléncia da IRC (SILVA et al., 2011).
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Apesar das leis garantirem 0 acesso, sabemos que existem barreiras financeiras e
geograficas a populacdo menos favorecida. Gomes (2007) alerta para que os critérios de
acesso aos servicos do SUS sejam observados, a fim de atender as necessidades de satde do
cidaddo brasileiro, conforme os principios universalidade, integralidade e equidade na politica
de salde.

Mendonga e Lima (2008) investigaram o perfil epidemiologico de pacientes renais
cronicos, submetidos a hemodialise, que também necessitam de medicamentos de alto custo,
assim como o préprio procedimento, identificando que, entre as dificuldades enfrentadas
pelos portadores de IRC, 0 acesso aos medicamentos ocupou o primeiro lugar, com 51,0%. Os
pacientes relataram que o repasse do medicamento cedido por meio da verba federal, nem

sempre é realizado pela Secretaria Estadual de Saude.

Apesar das fragilidades que o sistema de saude brasileiro, 0 SUS, apresenta na pratica,
se reconhece que € um dos completos sistemas publicos de satide do mundo. Os profissionais
engajados na luta em prol do SUS reconhecem os avancgos ocorridos na ultima década,
incluindo a ampliacdo do acesso aos servi¢cos de saude, tanto na atencdo basica quanto na de
maior complexidade, como € o caso do transplante de 6rgaos, acompanhados de um processo
de descentralizacdo, deixando 0s municipios como 0s principais atores da saude no sistema

publico.

Barata, Tanaka e Mendes (2003) relatam que este avanco, impulsionado pelas
propostas progressistas do movimento de reforma sanitaria de décadas anteriores,
incrementou a politica de satude nacional, tornando a universalidade do direito a satide uma
conquista social definitiva no Brasil. Paim et al. (2011), também elencaram as conquistas que
0 SUS obteve nos ultimos anos, como as inovagdes institucionais, a descentralizacdo, a
participacdo social, 0 aumento ao acesso, a consciéncia do direito a salde, 0S recursos
humanos e a tecnologia em satde. A descentralizacdo, considerada benéfica pelos estudiosos
do SUS, apresenta aspectos questionaveis, pois nada se faz sem vontade politica e

aperfeicoamento gerencial.

Constatamos, através dos relatos dos pacientes, que o fato de ndo existir um servico
organizado para assisténcia ao transplantado renal no municipio de Dourados, MS, traz
transtornos devido as viagens para Campo Grande, MS, a demora para 0 agendamento de
consultas médicas e a falta de medicagdo de alto custo, que deve ser provida pelo Estado.

Observamos também, que os pacientes com melhor poder aquisitivo tém acesso aos laudos e
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receitas mais facilmente, assim como 0s que possuem maior grau de escolaridade e

informacao.

O transplante renal, como a captacdo do 6rgao, em Mato Grosso do Sul é realizado em
Campo Grande, capital do Estado, e frequentemente passa por interrupcdes. Varios sdo as
justificativas dadas pelo Estado, entre elas: dificuldades quanto ao crescimento da demanda,
financiamento e recursos humanos insuficientes e necessarios para a realizacdo do transplante
renal. Dourados, como os demais municipios, encaminha 0s pacientes para a capital, a fim de
realizar o procedimento. Apos o transplante, esses sao acompanhados pelo profissional que o

realizou.

Sendo a segunda maior cidade do Estado, Dourados, € sabido, comporta um servigo
especializado para captagdo e transplantacdo, visto que é polo?® para atendimento de satde.
Houve uma tentativa de estabelecer o servico em um hospital pablico, com a implantacéo de
uma equipe multiprofissional para realizar a captacdo de 6rgaos e que o fez com sucesso,
durante trés anos. Porém, o projeto ndo recebeu apoio governamental e foi considerado néao
prioritario pelas autoridades responsaveis, inviabilizando a progressao almejada, que era a

efetivacdo da transplantagdo no municipio.

Existia, ainda, o Programa de Assisténcia Interdisciplinar das universidades para
atendimento dos transplantados, com uma equipe interdisciplinar que supria as necessidades
dos pacientes. Com o término do projeto os pacientes necessitam passar pelo atendimento
médico na Unidade Basica de Saude e ser encaminhados ao nefrologista. O agendamento com
o nefrologista é feito por intermédio do Sistema de Regulacéo, sistema on-line, criado para o
gerenciamento de todo complexo regulatorio, abrangendo desde a rede bésica a internacédo
hospitalar visando a humanizacdo dos servicos, maior controle do fluxo e otimizacdo dos
recursos. O objetivo do Sistema é otimizar o servico, na pratica, no entanto, hd uma série de
dificuldades.

Especificamente, no caso dos transplantados renais a demora no agendamento é
relevante, pois necessitam de receitas mensais e laudos periodicos trimestrais, assim como a
realizacdo de exames. Essa demora ocorre pelo namero insuficiente de especialistas

nefrologistas vinculados ao SUS no municipio de Dourados.

22 A microrregido de Dourados compreende 34 municipios do interior do Estado.
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O namero insuficiente de médicos especialistas deve-se a baixa remuneracdo desses
profissionais, associadas a precarias condi¢des de trabalho proporcionadas pelo SUS. Esta
probleméatica ndo é uma caracteristica somente do estado de Mato Grosso do Sul ou do
municipio de Dourados, mas uma triste e preocupante realidade de saide publica, que atinge

todo o pais.

Esta realidade evidencia a necessidade de se estruturar um servigo para o atendimento
a essa populacdo, a fim de simplificar o acesso as consultas médicas, laudos, medicacdo e
exames, garantido a melhora do tratamento e a QV dos pacientes transplantados.

Outro fator, apontado pelos participantes deste estudo como uma das dificuldades
enfrentadas apds o transplante € a preocupacdo e inseguranca quanto a rejeicdo, um
problema na medicina dos transplantes, evidenciada ndo so pelos transplantados, mas também
por seus familiares e pelos profissionais da area (BREZA; NAVRATIL, 1999).

Ravagnani, Domingos e Miyazaki (2007) relatam que, ap0s o transplante, os pacientes
apresentam preocupacdes bem fundamentadas, pois eles enfrentam desafios, tais como novas
patologias, associadas aos esquemas médicos complexos que terdo de seguir rigorosamente
pelo resto de suas vidas. Luk (2004) ressalta que os transplantados convivem com a
expectativa e 0 medo da rejeicdo do 6érgédo, principalmente nos seis primeiros meses apos 0

procedimento. P.15 representa o que afirma os autores:
[...] é uma luta, segurar o rim é dificil, medo da rejeicéo [...]. (P.15)

Cassini (2009), em estudo com 454 pacientes transplantados renais no periodo de 1987
a 2003, relata que as causas principais, em relacao a perda do enxerto, foram a rejeicdo aguda
refrataria ou associada a complicacfes clinicas decorrentes da imunossupressdao. Em longo
prazo, a perda do enxerto deveu-se a rejeicdo cronica, seguida de nefropatia (afeccdo dos rins)
recorrente em pacientes diabéticos e com a Doenca de Berger. Cassini (2009) observou,
também, que a partir de 5 anos de transplante, as taxas de perda do enxerto diminuem cerca de

50% e decrescem com o passar do tempo.

Tonato et al. (1998), ao compararem a perda do enxerto com a faixa etaria dos
receptores, observaram que em populacdes jovens a rejeicdo crdnica costuma ser a causa mais
frequente de perda do enxerto, enquanto que em populacbes mais idosas prevalece o 6bito

com o rim funcionante.
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E de conhecimento dos transplantados o fato do enxerto ter uma vida funcional
limitada e os pacientes lidam constantemente com a incerteza, 0 que gera ansiedade, pois a

perda do enxerto significa o retorno para tratamento dialitico ou o 6bito.

Quanto ao tempo de sobrevida do enxerto, depende de inimeros fatores: o estado
emocional e psicolégico contribui para a adesdo ao tratamento, sendo variavel entre 0s
individuos, os cuidados pessoais que cada um adota para evitar as complicacfes e a presenca
de comorbidades que diminuem a sobrevida do enxerto e pde em risco a propria vida do
transplantado (PERES, 2002).

Os pacientes transplantados encaram esse tratamento como uma maneira de escapar
das restri¢fes alimentares impostas pela IRC, porém, tendem a ter problemas nutricionais,
sendo comum a desnutricdo protéico-energética e o sobrepeso/obesidade (MOREIRA, T.,
2010).

A preocupagdo com a alimentagdo dos participantes ratifica os ensinamentos de
Moreira, T. (2010), sabendo-se que o ganho de peso acentuado pode leva-lo ao
desenvolvimento da obesidade apds transplante, ocasionando varias complicagdes como:
hipertenséo arterial, dislipidemia, resisténcia a insulina e Diabetes Mellitus, nefropatia crénica
do enxerto, perda do enxerto, complicacdes cardiovasculares e morte. E importante ressaltar
que os pacientes realizam pouca atividade fisica, o que contribui para as mudancas na

composicao corporal:

Eu tenho que, me segurar para ndo comer sendo eu exagero, eu controlo a
gordura e massas e eu ndo consigo usar adogante ndo consigo mesmo, uso
acucar [...]. (P.5)

[...] Vocé esta sempre preocupado com a comida, para nao dar infeccéo,
esta sempre preocupado com o ambiente [...]. (P.9)

Minha alimentacéo é bem fraquinha, porque se eu comer comida forte, ai
minha pernas incham, ai eu sinto que da um probleminha. (P.7)

[...] mas é dificil [...] mudar um habito alimentar [...]. (P.8)

A alimentacdo [...] mas s6 que € o seguinte, vocé tem que seguir uma dieta
muito bem feita. (P.13)

N&o ha concordancia quanto ao impacto da obesidade a longo prazo em receptores de

transplante renal. Alguns estudos ndo apresentam diferencas em relagdo a sobrevida de
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pacientes e enxertos, outros encontraram piores resultados em pacientes sobrepesos e obesos
(MANFRO; CARVALHAL, 2003; MOREIRA, T., 2010).

Os pacientes que se submetem ao transplante renal aderem a um esquema
medicamentoso rigoroso (0S imunossupressores S30 responsaveis para manter o enxerto
funcionante), cujo efeito colateral interfere nos aspectos fisicos e psicoldgicos dos pacientes.
Por este motivo, é relevante para orientagdo pds-transplante, enfatizar a importancia do uso
continuo dessas drogas para a sobrevivéncia do enxerto. Este fato foi identificado no relato
como fonte de preocupacao entre os participantes do estudo:

[...] os efeitos colaterais, seu estomago vira ‘um chapéu velho’, cada vez
mais problema e mais remédio, melhora uma coisa e piora outra. Para o
enxerto sdo 14 comprimidos, fora 0s outros, vocé vive a base de remédio

[..].(P.8)

[...] ela tem seus efeitos colaterais, entdo a gente tem que estar em
constante tratamento com o medico para poder dar aquilo que [...] os
remédios vao ajudando no transplante, mas vai atrapalhando em outra
coisa [...]. (P.9)

Apos o transplante devido a medicagdo muito forte eu adquiri diabetes, foi
sempre uma luta, controle de alimentacédo, medicacéo e da diabetes, apds o
transplante fiquei 09 meses constantemente internado [...] A propria
medicacdo que causa efeitos colaterais. (P.11)

O mais dificil é os remédios, depois que vocé se entrosa vai embora [...].
(P.12)

[...] os remédios que vocé tem que tomar direto devido a rejeicéo, tem que
seguir corretamente esses remédios, se viaja tem que levar, eu continuo na
insulina por causa do diabetes [...]. (P.13)

Os remédios — citados pelos entrevistados — possuem uma gama de aplicacdes, em
funcdo de suas potencialidades no tratamento de varias doencas, causando efeitos colaterais
indesejaveis, como os citados, quando utilizados. Outro fator preocupante, e apontado pelos
transplantados, é quanto a regularidade no uso dos medicamentos, com horarios estabelecidos,
0 que traz a sensacdo de dependéncia, reportando-os ao periodo dialitico. Porém, estdo
conscientes do custo x beneficio desta terapéutica para o sucesso do tratamento e, apesar das

dificuldades originadas dos medicamentos, concordam e aderem ao uso continuo.
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Ravagnani, Domingos e Miyazaki (2007) identificaram como principal fator de
estresse a adesdo a medicacdo e efeitos indesejaveis provocados por ela. Moreira et al. (2008)
e Leite e Vaconcellos (2003) consideram diversos fatores que influenciam no comportamento
quanto a aderéncia ou ndo aderéncia a medicacdo. Entre esses apontam a doenga, o
tratamento, os profissionais e 0s servigos de saude, enfatizando que o nivel de conhecimento

sobre a patologia interfere na utilizacdo dos medicamentos, conforme prescrito pelo médico:

[...] os remédios, eu engordei muito, aumentei 32 kg, os remédios fazem
isso, doses sdo altas, sdo muitos remédios, essa fase porque fiquei com
medo da diabetes por causa do peso, o mais dificil foi engordar... os
remédios mudam muito o corpo [...]. (P.15)

Eu espero emagrecer, eu preciso emagrecer, minha ansiedade agora é
para diminuir o peso é a Unica preocupacdo que tenho quanto ao
transplante, ndo sinto nada, nem lembro que eu fiz transplante, nunca senti
dor, meus exames tudo certo. (P.13)

Nota-se a preocupacdo com a imagem corporal, provocada pelos medicamentos.
Dentre as mudancas fisicas, destaca-se 0 ganho de peso, uma vez que 0s esteroides aumentam
0 apetite; outro fator € a dieta liberal, isto é, apds anos de restricdes alimentares, enquanto
realizava a dialise, o transplantado experimenta a liberdade de comer que, associada ao

medicamento, contribui para as mudancas na aparéncia fisica.

Outra preocupacao implicita nas falas relaciona-se a cultura atual, que vive sob a
ditadura da beleza, valorizando demasiadamente o aspecto fisico, e os atributos de “forma

ideal” de beleza estética influenciando as pessoas a buscar a perfeicdo fisica

(BITTENCOURT, 2003; SINZATO, 2007).

Carreiras (1998) esclarece que as alteragdes corporais, induzidas pela medicacdo e
pela quebra da dieta (cara inchada, desenvolvimento da camada pilosa e aumento ponderal),
sdo muito desagradaveis para os transplantados renais, visto que as transformacdes ocorridas
rapidamente no aspecto exterior do corpo sdo acrescidas as modificacdes internas que sdo
vividas com sofrimento e angustia e, consequentemente, reforcam sentimentos pré-existentes
de imperfeicdo, identificacdo sexual, lesam a autoestima e repercutem na capacidade de

reinsercao social.

A partir da década 1980, o tratamento imunossupressor passou por ajustes

significativos, a fim de melhorar o tratamento. Vale enfatizar que, apesar dos efeitos
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colaterais provocados, os pacientes deste estudo sdo conscientes que 0 uso dos medicamentos

é fundamental para a resolutividade do tratamento e manter o enxerto funcionante.

Um dos objetivos do transplante é proporcionar ao paciente com IRC terminal o
retorno as atividades cotidianas, incluindo o trabalho. Porém, os participantes desse estudo
possuem uma particularidade quanto a manter-se produtivo (trabalho) pés-transplante.
Entre os 15 entrevistados, apenas 3 estavam trabalhando, os demais relataram dificuldades

para manterem-se produtivos:

[...] depois do transplante eu fiquei mais lenta, muito mais nervosa, assim,
nao filtra com facilidade os problemas, fica mais neurdtico talvez e também
eu ndo tenho mais a mesma vivacidade de antes, ndo produzo igual antes

[..]. (P.14)

[...] meu trabalho dificultou mais, porque tem que viajar, ficar a noite sem
dormir, eu ndo tenho mais a resisténcia que eu tinha, de ficar a noite
inteira em pé, agora eu tenho que sentar [...]. (P.13)

[...] eu ndo tenho forca pra trabalhar e perdi a forca, eu ndo tenho de jeito
nenhum [...] eu ndo estudei, porque eu nao tive oportunidade de estudar por
causa do trabalho e tem dia que me da saudade, eu sou caminhoneiro eu
gosto demais de caminhdo. (P.1)

N&o, eu ndo tenho dificuldade nenhuma até quando eu estava encostado
pelo INSS, ai depois que eles me cortaram do INSS, ai tive dificuldade, que
trabalhando na firma, ndo € toda hora que a gente pode sair, quando eu
estava encostado ndo tinha dificuldade a gente ia, fazia 0os exames. Depois
que eu voltei a trabalhar na firma que a gente viaja, ai comegcaram as
dificuldades. (P.4)

Estudiosos verificaram que existem barreiras para o retorno ao trabalho, tais como: 1)
garantia da aposentadoria, 2) dificuldades de ingresso no mercado de trabalho para individuos
com mais de 50 anos de idade, 3) pacientes que se sentem incapazes para o trabalho, fisica e
psicologicamente, 4) receptores com alto nivel de formacdo profissional e que ndo desejam se
submeter a uma reabilitacdo para o trabalho, muitas vezes necessaria e que pode limitar sua
satisfacdo profissional (CARREIRA; MARCON, 2003; LOBO; BELLO, 2007).

Loébo e Bello (2007), em estudo realizado com 124 pacientes no Distrito Federal com
0 objetivo de avaliar a reabilitagdo profissional apds o transplante renal, concluiram que ha
melhora na QV de individuos submetidos a esta forma de tratamento, tornando-os aptos a

atividade laborativa, porém, o percentual dos pacientes recolocados no mercado de trabalho é
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pequeno. Os resultados da pesquisa confirmam a ineficiéncia dos programas previdenciarios e
de reabilitacdo profissional no Brasil. Os autores atribuem a equipe de salde a
responsabilidade de informar quanto a reintegracdo a sociedade, bem como desenvolver
programas de reabilitacdo profissional, para torna-lo produtivo, reduzindo o custo social de

seu tratamento.

A atividade laboral, portanto, tem papel determinante no equilibrio
psicoldgico do ser humano, @ medida que o mantém solidamente vinculado a
realidade, levando-nos a perceber qudo complexas sdo as relagbes entre o
individuo e o trabalho, constituindo, muitas vezes, fator norteador da vida
humana, com implicacdes diretas nas condicBes fisioldgicas, psiquicas,
mentais e sociais do individuo. (CARREIRA; MARCON, 2003, p. 824).

A literatura cientifica relata que a melhoria da QV dos individuos transplantados
renais, envolve todo o contexto social, politico e cultural do individuo, incluindo atividade
laborativa. Percebe-se que o trabalho representa um vinculo entre o individuo e a comunidade,
melhorando o convivio familiar e o equilibrio nos diversos aspectos de vida. Torna-se
necessario dar condicOes aos transplantados para retornarem as suas atividades laborais apds o

transplante, respeitando as limitagdes impostas pela doenca e seu tratamento.

6.2.3 Significado de qualidade de vida

Neste tema, examinou-se 0 conhecimento que 0s participantes possuem do termo
“Qualidade de Vida”, porque com o diagnostico da IRC ha necessidade de realizar tratamento
dialitico, trazendo limitacBes fisicas, sociais e psicologicas, que, apds o transplante seréo

amenizadas, possibilitando uma reflexao subjetiva e particular sobre o viver com QV.

Dentre os relatos destacaram-se: RelacOes interpessoais — familia/amigos, condicdes

financeiras/trabalho, salde e liberdade.

O processo da doenca cronica traz mudancas nas Relacbes Interpessoais, sendo o
ambito familiar, o local mais frequente para as adaptacdes, tornando importante a
administracao dos cuidados destinados ao transplantado para promover o dominio da situacao
de doenga e, por meio das vivéncias enfrentadas, diminuir o sofrimento, ocasionado pelas

incertezas do tratamento, que acontece ao longo do curso da doenca.
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As falas dos sujeitos apontam que a QV depende de boas relacbes familiares e

sociais:

[...] Qualidade de Vida é vocé estar bem, se sentir bem, se alimentar bem,
viver bem com as pessoas... € ter a barriga cheia [...]. (P.1).

[...] acho que é a gente ter um bom entendimento com a familia é ser uma
pessoa normal... tomar o café da manha, almogar meio dia, jantar... e fazer
algumas atividades fisicas [...]. (P.2)

[...] a Qualidade de Vida que a gente tem € boa, estar de bom humor e
trabalho... convivéncia com a familia [...]. (P.10).

Esses relatos vem ao encontro do conceito de QV sugerido Wilheim (1978 apud
CORREA; TOURINHO, 2001), que contempla a garantia de condicdes de conforto e
satisfagdo psicologica, fisica, individual e familiar dos individuos, devendo ainda ser
entendido como a sensacdo do bem-estar de cada um, sendo que esta depende tanto materiais,

quanto de aspectos subjetivos.

A vida social e familiar de pacientes transplantados passa por uma adaptacao
considerada complexa por Tavares (2004), um novo equilibrio precisa ser estabelecido no seio
familiar, adquirindo um aspecto fundamental de bem-estar. A mesma autora também afirma
que a familia influencia no tratamento do portador de doenca cronica, proporcionando suporte

e dedicacdo, estimulando-o e apoiando-o ao longo de sua vida.

Na opinido de Daneker et al. (2001) a IRC pode ocasionar um desgaste familiar,
interferindo nos relacionamentos afetivos e casamentos, criando fontes de tensdo conjugal ou
intensificando problemas ja existentes. Transtornos no casamento em decorréncia da doenca
ou do tratamento podem levar a um afastamento conjugal, porém concorda que, 0 inverso

ocorre também.

A familia oferece apoio imprescindivel aos seus entes enfermos, realizando adaptacoes
as novas etapas vivenciadas (MEIRELES; GOES; DIAS, 2004; QUINTANA; MULLER,
2006; SANDERS; LIMA; ROCHA, 2005).

Oliveira et al. (2003), a partir do grupo de apoio familiar aos transplantados de medula
Ossea, verificaram que a doenca contribuiu para a aproximacao familiar, sendo considerada
uma mudanca positiva, atribuindo a ela, familia, valores importantes na percepcéo de QV dos

transplantados.
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Evidenciou-se que, para os participantes desta pesquisa, as relacdes familiares séo
fundamentais para o adequado enfrentamento da doenga, isto €, em virtude do tratamento
prolongado faz-se necessario o apoio da familia e da rede social que envolve o individuo
doente, 0 que auxilia na adaptacdo e convivio do membro enfermo no meio social em que

vive, favorecendo sua QV.

No contexto da QV as condicGes financeiras/trabalho também sdo fundamentais para
0s pacientes, estes demonstraram que, para ter QV, é necessario trabalhar e ter recursos

financeiros, a fim de manter o tratamento ideal:

Eu acho que Qualidade de Vida é uma pessoa ter seu trabalho, ter uma
vida equilibrada, tanto financeiramente como emocionalmente. Ter onde
morar, se quiser estudar ter condicdo para isso, se fizer tratamento ter
condicdo de fazer o tratamento. Pode ter lazer, essas coisas todas que eu
acho que todo ser humano merece [...]. (P.3)

[...] ndo temos o alimento, dinheiro para comprar a comida necessaria
para pessoa ter uma qualidade boa, entdo a gente vive, mas nao temos uma
boa Qualidade de Vida néo [...]. (P.7)

[...] QV depende de dinheiro, € até chato falar dinheiro, mas precisa ter
condicéo financeira, sem dinheiro a vida fica ..., vocé tem que tomar o0s
remédios certinhos para ter QV, ter condicdo de ter uma alimentacao
saudavel e condicdo de ter acompanhamento [...]. (P.15)

Como ja apontado pelos pacientes, ter um bom relacionamento familiar, alimentacao
saudavel e o acesso a medicacdo sdo importantes para se ter QV, consequentemente, sdo
indispensaveis recursos financeiros capazes de suprir as necessidades das pessoas que se
encontram transplantadas. Os pacientes entrevistados denotam em seus depoimentos a
preocupacdo em ter uma condicdo financeira compativel com suas necessidades, sendo o

trabalho um fator importante para manter-se.

Para Carreira e Marcon (2003), as condicdes socioecondmicas e culturais, interferem
na qualidade da adesdo do paciente ao tratamento, principalmente em relacdo a alimentacgéo,
embora haja restricbes, permanecem se alimentando basicamente com carboidratos, que €

mais acessivel financeiramente.

As definicbes de QV identificadas por Oleson (1990) e Bowling (1995) vém ao

encontro dos depoimentos apresentados, pois incluem indicadores subjetivos e objetivos de
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fenémenos fisicos e psicoldgicos. Sendo os indicadores objetivos (salario, moradia e funcbes

fisicas) comumente utilizados como medida de QV.

O nivel educacional e a disponibilidade financeira estdo associados a uma autoestima
mais elevada. Dinheiro e educacéo sdo, aparentemente, recursos que resguardam o IRC contra
0 estresse, resultante de um problema grave de saude (TAVARES, 2004). Wilheim e Déak
(1970 apud CARDOSO, 1999, p. 77) definiram QV como “[...] a sensacdo de bem-estar do
individuo, proporcionada pela satisfacdo de aspectos objetivos (renda, emprego, objetos
possuidos e qualidade de habitacdo) e subjetivos (seguranca, privacidade, reconhecimento e
afeto).”

Contudo, recursos financeiros, educacdo e informacdo sdo uma questdo de
sobrevivéncia adequada, o que viabiliza com mais facilidade o acesso as necessidades

prioritarias da doenga e seu tratamento, favorecendo a QV dos transplantados

Ressalte-se que, para o0s participantes, a condi¢do financeira é uma questdo de
sobrevivéncia, visto que possibilita acesso as necessidades prioritarias, provenientes da

doenca como transporte, alimentacao, lazer, medicamentos e mesmo consultas médicas.

A maioria dos entrevistados relacionou QV com trabalho de forma positiva, uma
participante o relacionou de maneira negativa, atribuindo o excesso de trabalho com prejuizos
na sua QV. Entretanto, o participante P.14 relata de forma clara o que é necessario para que a

QV seja satisfatoria.

[...] o meu trabalho, minha Qualidade de Vida, por exemplo, eu trabalho
demais, entdo eu ndo tenho Qualidade de Vida, ndo faco um esporte, ndo
caminho, ndo pratico natacdo, eu trabalho bastante entdo a minha
qualidade vida em termos de olhar para mim como alguém que precisa de
tudo isso de uma qualidade vida melhor, eu ndo tenho apostado em mim
nao tenho investido em mim [...]. (P.14)

O depoimento confirma a tese de que 0 excesso de trabalho priva a pessoa-de praticar
atividades fisicas e de lazer que levam ao bem-estar. Fica, também, o registro de que o
participante (P.14) ndo realizou tratamento dialitico, ou seja, ndo vivenciou o0s problemas
oriundos dessa terapéutica. Este fato faz com que sua percepcéao de valorizacdo e equilibrio na

vida seja diferenciada dos demais participantes.
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Os relatos, que apresentamos a seguir, reforcam a afirmacdo acima, de que para viver
com QV, a pessoa deve apresentar uma vida ativa, de cuidados com a salde, de possibilidades
de lazer e condicBes de praticar atividade fisica e cuidar do corpo:

Jé ouvi falar [...] Para viver bem, é ter satde. (P.5)

[...] 2 QV depende da saude, entdo com saude, vocé faz o que quiser [...].
(P.8)

Qualidade de Vida € saude é vocé ter uma agenda que permita fazer uma
caminhada, fazer uma natacao, viajar [...] e cuidar do corpo néo pela parte
estética e ter ocupacdo [...]. (P.11)

Neste contexto, Minayo, Hartz e Buss (2000) propdem um sentido ampliado, que
apoia-se na compreensdo das necessidades humanas fundamentais, materiais e espirituais,
tendo como foco relevante o conceito de promogdo da saude. Entretanto, contraria esse
sentido, quando a avaliacdo de QVRS esta centrada na capacidade de viver sem doencas ou de
superar as dificuldades dos estados ou condi¢cdes de morbidade, fato pode ser atribuido a

atuacdo profissional que preconiza a avaliacdo da dor.

Uma possibilidade de explicacdo para esta questdo da-se as caracteristicas dos
entrevistados, visto que vivenciaram um tratamento penoso da IRC. Apds o transplante,
passaram de individuos “doentes para saudaveis”, ou seja, com a saude comprometida,
consequentemente a QV também € afetada de forma negativa. O conceito de saude para 0s
sujeitos da pesquisa se traduz na possibilidade de acesso ao lazer, praticar atividades fisicas,
liberdade de comer e beber, participar da vida social com a familia e amigos, além de sentir-se

bem, fisicamente.

O portador de IRC em tratamento dialitico possui restricbes quanto as atividades
cotidianas e de lazer, devido as sessbes com horarios fixos impostos, resultantes da
disponibilidade das maquinas, privando-o de levar uma vida com liberdade de escolhas e
participacdo em acbes do cotidiano, como viagens, passeios, lazer, alimentacdo e trabalho.
Apos o transplante, o paciente recupera a autonomia, retoma o poder de decisdo de ir e vir,
alimentar-se, ingerir liquidos, dentre outros, como lhes convém. Essa sensacao de satisfacdo

(plena, independéncia e liberdade) reflete-se na QV dos participantes:
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Eu acho que hoje eu tenho Qualidade de Vida, a mesma que eu tinha antes
de ficar doente, eu como e bebo normal, s6 ndo tomo bebida alcodlica, eu
viajo, eu como, eu bebo. (P.12)

Ah!! Eu vejo a questdo assim da gente poder ter o nosso dia-a-dia com
mais liberdade, mais disposic¢éo [...]. (P.9)

Na percepcdo de QV, manifestada pelos transplantados, nota-se a caracteristica
particular do conceito, assim, relatos vem ao encontro da definicdo da Organizagdo Mundial
de Salde, por meio do World Health Organization Quality of Life Assessment Group (1995)
que se refere a QV como o que o individuo percebe de sua posi¢do na vida no contexto da
cultura e sistemas de valores nos quais ele vive em relacdo aos seus objetivos, expectativas,

padrdes e preocupacoes.

Assim, a compreensdo de QV para os pacientes transplantados também perpassa pelo
entendimento de que apds o transplante ele terd mais liberdade, como ir e vir, viajar, ter tempo
para as atividades cotidianas e o controle quanto ao autocuidado, sem ficar suspenso pela acéo

do tratamento dialitico.

6.2.4 Mudancas decorrentes do transplante

O transplante de 6rgédos permite ideias de continuacdo da vida, provocando mudancas
vivenciadas pelos pacientes como resultado da realizacdo de um transplante. Essas mudancas

abrangem percepc¢oes e expectativas subjetivas e objetivas de recuperacao da saude.

Observamos, durante as entrevistas, que as experiéncias podem ser positivas ou

negativas, ha a comparacdo entre o antes e o depois do transplante.

A insbnia € uma das mudancas vivenciadas por um participante que relatou
insatisfacdo e torna-se importante abordar essa questdo, ja que o sono interfere na percepc¢édo
da QV. Mencionado por Souza e Reimdo (2004), a partir uma ampla revisdo da literatura
cientifica mundial sobre a epidemiologia da insbnia, como um problema de satde plblica. E
importante enfatizar que a insénia é um dos efeitos colaterais do glicocorticdide utilizado

como imunossupressor em transplantados:

[...] durmo 3 horas por noite e ndo durmo de dia meu sono é leve. (P.8)
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Mendonca (2006), também observou em sua pesquisa sobre QV, a questdo sobre
satisfacdo com o sono e no grupo de transplantados, a maioria das respostas foram positivas,
porém, 6,9% declararam insatisfeitos. Concordando, Lira, Albuquerque e Lopes (2007)
identificaram, nos diagnosticos de enfermagem, que em pacientes transplantados renais o

padrdo sono perturbado esta entre os dez mais registrados.

Embora, nossa pesquisa tenha obtido apenas um relato de insatisfacdo com o sono,
existem estudos com esta populacdo, que apresentam este item significativamente. E consenso
entre os autores, que os fatores psicoldgicos interferem na qualidade do sono, tendo uma
prevaléncia em pacientes renais cronicos, também pode ser causada pela inseguranca que a

condigdo de “doentes” lhes impdem.

O transplante renal proporciona ao paciente transplantado uma dieta menos rigorosa
com o retorno da possibilidade de ingerir agua normalmente. A agua e elemento vital para o
ser humano e viver sem a necessidade de controlar a quantidade de agua e liquidos ingeridos
torna-se um fator essencial de bem-estar e QV, percebido e relatado nos depoimentos, ja que,
durante o tratamento dialitico, permaneceram com restricdes na quantidade de liquido
ingeridos num determinado periodo de tempo (ingesta hidrica). Para exemplificar esta
questdo, os pacientes com IRC vinculados a maquina de hemodidlise para “matar a sede”,
utilizam pedras de gelo que sdo passadas apenas sobre os labios. Nota-se que essa vivéncia é

significativa para os transplantados:

[...] posso tomar dgua que € o bem mais precioso do ser humano [...] é
tomar agua e ndo ficar numa cadeira 14 preso numa maquina e assim sem
perspectiva. (P.1)

[...] sem o problema da maquina fazer hemodidlise, sem o problema de
nao beber agua, sem o problema de viajar, eu ndo podia viajar. (P.2)

A melhora na saude foi um aspecto verbalizado no depoimento de P.11, apesar de
entender que nos discursos dos demais participantes, o tema salde esteve presente em Varios
momentos. Eles estavam numa condicdo de doenca e retornam para a condi¢do de salde,
porém, estdo conscientes que o transplante é uma forma de tratamento e que, apdés o
procedimento, continuardo portadores da uma doenga crénica. Contudo, acreditam ter uma
vida normal, evidenciando que o estado de saude dos transplantados é visto de maneira

subjetiva:
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[...] é o conceito de vida de liberdade, o conceito de ter saude a prioridade
da pessoa é saber que o bem mais precioso é a salde o resto € tudo futil a
realidade é a saude o bem mais precioso que Deus d& [...]. (P.11)

O conceito de saude é complexo, visto que abarca aspectos relacionados as condi¢fes
adequadas de vida bioldgica, condigdes econdmicas, as relacbes dos homens por meio do
trabalho, aspectos sociais e culturais. (MACHADO; CAR, 2003).

Outra mudanca ocorrida apds o transplante e relatada nos depoimentos refere-se a
religido, espiritualidade e crencas. O apego a Deus exerce influéncia na vida de alguns
pacientes, apresentando relagcdes com a saide e com a QV (PANZINI et al., 2007; PANZINI
et al., 2008; ROCHA, N., 2002).

O Dicionéario Oxford define espiritualidade, religido, religiosidade e crencas:

O termo espiritualidade envolve questdes quanto ao significado da vida e a
razao de viver, ndo limitado a tipos de crencas ou praticas. A religido é a
“crenca na existéncia de um poder sobrenatural, criador ¢ controlador do
Universo, que deu ao homem uma natureza espiritual que continua a existir
depois da morte de seu corpo”. Religiosidade ¢ a extensdo na qual um
individuo acredita, segue e pratica uma religido. Embora haja sobreposicéo
entre espiritualidade e religiosidade, a Ultima difere-se pela clara sugestdo de
um sistema de adoracdo/doutrina especifica partilhada com um grupo.
Crencas pessoais podem ser quaisquer crencas/valores sustentados por um
individuo e que caracterizam seu estilo de vida e comportamento. Pode
haver sobreposicdo com espiritualidade, pois crencas pessoais nao
necessariamente sdo de natureza ndao-material, como o ateismo. (PANZINI,
et al. 2007, p. 106).

Sampaio (1991), Marques (2003) e Rocha e Fleck (2011), concordam que a
religiosidade e a fé estdo presentes em pacientes cronicos com patologia irreversivel e com
risco de morte. E através do apego a Deus que enfrentam o medo e o sofrimento, buscando

esperanca, paz e conforto frente as situacdes traumaticas provenientes da doenca:

[...] procuro ndo me estressar. Gragas a Deus, procuro sempre muito
equilibrio, procuro muito equilibrio, leio bastante, tenho minha religido e
procuro me manter equilibrada, tanto na vida, quanto em casa, procuro ndo
me abalar com as coisas. (P.3)

Tudo melhorou [...] a saude, disposi¢do, &nimo, eu ndo trabalho, mas eu
prosperei, vivo bem na classe média baixa, eu considero bem e esta tudo
bem para mim [...] eu virei evangélico depois do transplante, 02 a 03 anos
depois. (P.5)
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Estou na igreja, firme, muito firme, reuniéo de oragéo [...] Deus te chama
pela dor, porque ele chama todo dia, vocé ndo vai, ai vai pela dor. (P.10)

[...] eu sou evangélico ha dois anos, as dificuldades vdo moldando o ser
humano [...]. (P.11)

Transparece que a busca da religiosidade esta ligada a necessidade de apoio e protecdo
divina, para enfrentar as condi¢cdes do adoecimento, no qual tanto as percepc¢des quanto a
espiritualidade foram moldadas a partir da doenga cronica.

Segundo Marques (2003, p. 57):

A espiritualidade parece favorecer uma Otica positiva frente a vida que
funciona como um para-choque contra o estresse: frente a situacdes
perturbadoras e a eventos traumaticos, a pessoa com bem-estar espiritual
proveria significados para essas experiéncias e as redirecionaria para rumos
positivos e produtivos para si e para os outros. Uma das fontes dessa acao
construtiva é o sentimento de apoio emocional advindo da sua relacdo
significativa com o absoluto (ou, em outros termos, com Deus).

Tratando da associacdo entre religido e saude, Koenig (2001 apud PANZINI et al.,
2008, p. 179) atribui quatro razdes:

1. As crencas religiosas oferecem uma visdo de mundo que da sentido as
experiéncias, seja ele positivo ou negativo.

2. As crencas e praticas religiosas podem evocar emocdes positivas.

3. A religido fornece rituais que facilitam e santificam as maiores transi¢des
da vida (adolescéncia, casamento, morte).

4. As crengas religiosas, como agentes de controle social, d&o
direcionamento e estrutura para os tipos de comportamentos socialmente
aceitaveis.

Acredita-se que a espiritualidade/religido influencia na satde devido a promocdo da
coesdo social, resguardando 0s agentes estressores, coeréncia quanto a percepcdo das

situacOes adversas e comportamento saudavel.

Estudos sobre a relacdo entre religiosidade/espiritualidade e saude foram realizados
em diferentes populagdes, aplicando a Escala CRE (coping religioso-espiritual), definido o
uso da religido, da espiritualidade ou da fé para lidar com o estresse e os problemas da vida.

Este instrumento de medida multidimensional foi aplicado em pacientes portadores de doenca
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cronica e revelou que, esses usam cinco vezes mais a reza como estratégia de CRE positiva do

que pessoas saudaveis, bem como dao importancia a religido.

Rocha e Fleck (2004), com o mesmo fim, investigaram pacientes em hemodialise e
concluiram que, em mais de 70%, as crencas religiosas e éticas foram associadas ao melhor
ajustamento a doenca. Os participantes que apresentaram maior escore de religiosidade no
inicio do estudo, ap6s trés anos tinham comportamento mais interativo, maior adesdo ao
tratamento e menor alienacdo social. O CRE, também, foi aplicado em transplantados renais
apos 3 e 12 meses ao transplante, e esteve associado a um melhor ajustamento psicolégico

em pacientes, sendo ainda mais efetivo para protestantes que para catolicos.

Além da associagio com a saude, a literatura cientifica relaciona a
espiritualidade/religiosidade com a QV. A dimensao espiritual tem sido definida a partir de
trés componentes, evidenciados em trés necessidades: de encontrar significado, razéo e
realizacdo na vida; de ter esperanca/vontade para viver; de ter fé em si mesmo, nos outros ou
em Deus (PANZINI et al., 2008).

Fleck et al. (2003) descreveram o desenvolvimento do mddulo espiritualidade,
religiosidade e crencas pessoais pelo instrumento WHOQOL-SRPB e relataram os principais
achados da pesquisa com grupos focais, constituidos por pessoas representativas das praticas
religiosas mais frequentes, pacientes e profissionais da saude e concluiram que o instrumento
é adequado para captar as diferentes opinides dos participantes. O instrumento WHOQOL-
SRPB permitiu que fossem testadas as hipoOteses dos pesquisadores, redirecionando e/ou
ampliando conceitos previamente estabelecidos por um grupo de estudiosos sobre o tema,

evidenciando a importancia da discusséo sobre a dimensdo espiritual na vida dos pacientes.

Para verificar a associacdo entre doenca crénica, a espiritualidade/religiosidade/
crencas pessoais e a QV, Rocha e Fleck (2011) investigaram 241 individuos, divididos em
saudaveis e portadores de doenca cronica e concluiram que a religiosidade na vida dos
pacientes durante esse processo, torna-se relevante no planejamento de intervencgdes, visando
melhorar a QV. E certo que a religiosidade é um aspecto relevante a ser considerado na

avaliacdo da QV.

Panzini e Bandeira (2005) realizaram uma pesquisa com delineamento transversal,

cujo objetivo foi verificar a relagdo entre QV, coping religioso/espiritual e saude. Os
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resultados apontaram que o coping religioso/espiritual esta positivamente correlacionado com

QV.

Os depoimentos do presente estudo quanto a espiritualidade/religido vém ao encontro
das pesquisas apresentadas e permitem compreender os motivos das mudancgas ocorridas na
vida dos transplantados quanto a pratica da espiritualidade e religiosidade apds o
procedimento. Percebe-se que este fato influencia nos ajustes emocionais, esperanca,
otimismo, sensacdo de bem-estar e traz um proposito e significado a vida, fatores favorecem a

melhora na QV.

6.2.5 Impacto na qualidade de vida apés o transplante

Em decorréncias das limitacbes que o tratamento dialitico traz, o transplante renal
provoca impactos positivos na vida dos doentes renais cronicos, sendo que um deles refere-se
a percepcdo quanto as melhoras na QV, remetendo-os a ideia de vida e esperanca. E
possivel identificar nos depoimentos colhidos que os pacientes transplantados percebem

melhorias significativas em sua QV:

[...] sem davida melhorou muito... melhorou muito a vida da minha
familia, gracas a Deus [...]. (P.1)

[...] Muito, 100% até mais que antes de eu ter o problema [...]. (P.2)

[...] é maravilhoso, mas para a gente que esta acostumado, até vocé se
adaptar com aquilo ali, eu voltei a sonhar de novo [...]. (P.3)

Melhorou muito, eu sou feliz, ndo tenho do que reclamar vivo bem é uma
coisa diferente vocé volta a viver uma vida normal [...]. (P.5)

[...] agora tenho liberdade, tenho vontade de fazer alguma coisa, eu vou la
e faco [...]. (P.8)

[...] o que muda é o conceito de vida, de liberdade, o conceito de ter saude
[...]. (P.12)

[...] a vida muda, o transplante melhorou muito a minha QV, vocé sente
mais liberdade, é incrivel, é uma alegria [...]. (P.15)
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A melhora na QV esta presente nas falas de 14 entrevistados. O transplante renal é
visto como forma de libertacéo, felicidade, uma continuidade de vida e mudancas de valores;
enfim, na forma perceber a vida. A esperancga se confirma apds receberem o 6rgéao (rim) que
almejavam. Cabral (2009) relata que a esperanca € reconhecida como uma for¢a interior
promotora da vida. Nos relatos, percebe-se que a esperanca foi renovada ap0s o transplante e
que houve uma transformacao, mas agora, benéfica, que os permitiu ter sensacdes de bem-

estar, alegria, sonhos e liberdade.

Pinto e Ribeiro (2000) realizaram uma pesquisa para compreender, de forma mais
abrangente, o transplante renal e entrevistaram pacientes pré e poés-transplante. Quando
indagados sobre a funcdo renal antes e apds o procedimento, 91,6% dos pacientes
responderam que se sentem livres por terem saido da maquina, declarando que, no momento,

estava tudo bem e que a vida tinha melhorado 100%.

As percepcdes quanto a restauracdo da satde apds o transplante renal repercutem na
melhora da autoestima, na capacidade de se verem e se sentirem seres independentes.
Observa-se concordancia no estudo de Tavares (2004), onde transplantados, apresentaram um
ajustamento psicossocial favoravel, sentindo-se mais felizes, menos ansiosos e, sobretudo,
descrevendo um nivel de satisfacdo significativamente satisfatorio, referindo-se a uma
sensacdo de renascimento. Verifica-se que a histdria do transplante € a histéria de uma vitoria,
de bons resultados que se seguiram a periodos dificeis, alcancando-se a recuperacdo e

voltando a “normalidade”.

Todavia, apesar desta pesquisa revelar melhora na QV, um participante relatou que
vive da mesma forma que no periodo anterior ao transplante, admitindo que ndo possui QV
satisfatoria. Para Tavares (2004), o nivel de satisfacdo absoluto do individuo € dependente do
ponto de comparacdo que este estabelece com 0 momento anterior que viveu. Ressalte-se,
novamente, que o participante (P.14) ndo realizou tratamento dialitico, portanto, sua

experiéncia € diferente dos demais:

Eu faco as mesmas coisas que eu fazia antes do transplante, mas nédo tenho
Qualidade de Vida. (P.14)

Fatores relacionados a modalidade de tratamento que influenciam a QV, também

foram observados por Niu e Li (2005), Ravagnani, Domingos e Miyazaki (2007) e White e
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Gallagher (2010), que denotam diferentes niveis de impacto na saude fisica, psicolégica e
social, e igualmente nas mudangas e limitagdes no estilo de vida decorrente da propria doenca
e do tipo de TRS a qual o paciente submeteu-se. Este fato encontra-se registrado nos
depoimentos quanto a percepcdo de melhora na QV dos participantes deste estudo,
confirmando que as opinides estdo vinculadas as vivéncias, principalmente em relagdo ao

tratamento a que foram submetidos antes do transplante renal.

6.2.6 Significado do transplante

O transplante renal é a terapia de escolha na IRC, por proporcionar aumento dos anos
de vida com qualidade, comparado as outras modalidades de tratamento. Caracteriza-se,

também, como um problema de satde incontrolavel por outro sob o qual se tem controle.

Tavares (2004) ressalta que o transplante de 6rgéos tem como objetivo proporcionar
melhora significativa na saude, adicionando produtividade, autoestima, fortalecendo os niveis
de ajustamento e diminuindo a tensdo familiar.

Os depoimentos permitem compreender o significado do transplante como uma vida
nova, um recomeco, uma oportunidade de viver, sendo esses 0s termos mais presentes nas

falas:

[...] significa viver de novo [...] uma vida nova, gracas a Deus eu tenho
vida nova, ter uma vida normal. (P.1)

[...] voltei a sonhar, porque eu ja ndo sonhava mais, porque vocé ndo sabe,
vocé vive presa, nao é facil, presa numa maquina [...] é outra vida. (P.3)

Foi outra vida que eu ganhei, foi um comeco de outra vida, eu nédo tinha
vontade de fazer o transplante [...] ai eu comecei minha vida nova desde a
hora que me colocaram esse transplante [...] entdo, foi uma béncéo mesmo,
foi a felicidade, é isso, foi e é até hoje. (P.5)

O participante P.5 ndo tinha a intencdo de fazer o transplante. Na percepcao dele, a
hemodialise ndo representava qualquer limitacdo em seu modo de viver, permaneceu durante
8 anos neste tratamento, no entanto, apds orientacdo médica, aceitou realizar o transplante e

reconhece os beneficios adquiridos apds o procedimento.
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Harrison e Fauci (2002) consideram alguns fatores na escolha da TRS como a idade do
paciente, presenca de comorbidades, possibilidade de realizacdo do procedimento e a opgéo
do paciente. O depoimento do P.8 exemplifica o que afirmam os autores:

Hoje tudo, ndo levo a vida recomendada pelo médico, hoje o transplante
significa tudo para mim, mudou tudo na minha vida. (P.8)

Neste relato, percebe-se que o paciente reconhece suas falhas quanto aos cuidados
necessarios apos o transplante, correspondendo aos achados de Quintana e Miiller (2006) que
relataram que, muitos pacientes, pretendendo reduzir sua ansiedade, concebem o transplante
como uma forma de cura, tornando-se indiferentes as orientagcdes da equipe de saude quanto

aos cuidados pos-cirargicos. Como pode-se observar nestes depoimentos:

O transplante me devolveu a vida, eu sei dos riscos que existem, dos
cuidados que preciso ter, por isso que eu me cuido bastante, eu tenho uma
vida normal. (P.9)

O transplante me devolveu a vida, a liberdade e o otimismo [...]. (P.11)
[...] é outra vida [...] tudo bem, estou muito contente [...]. (P.13)

Liberdade, um sonho vocé vé os outros transplante e vé que vocé esta bem,
é uma alegria. (P.15)

O processo da doenca possibilita ao individuo momentos de reflexdo, o que se
comprova nos depoimentos colhidos, em que emergiram sentimentos de valorizacdo da vida,
por terem vivenciado o temor pela proximidade da morte e que, apds o transplante, foi
amenizado. Os transplantados acreditam que lhes foi proporcionado um reencontro com a
vida, momento em que os valores aprendidos anteriormente sdo repensados; compreendem e
reconhecem o real significado de estar vivo, assumindo o compromisso pessoal de valorizacdo

da vida a cada amanhecer.

Carreira e Marcon (2003), em um estudo sobre fantasias e realidade do transplante

renal, no qual os participantes eram criancas e adolescentes, destacaram a satisfacdo, a

pujanca de vida que o transplante lhes proporciona e que descrevem de forma diversificada
% ¢ 29 ¢ 2 <6 29 e

(“sinto-me mais feliz”, “tenho mais for¢a”, “mais bem disposta”, “mais livre”, “mais alegre”,

“mais interessada”).
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O transplante traz a possibilidade de uma “vida normal” e a perspectiva de retomar

atividades sociais, como educagdo, trabalho e lazer (AGUIAR, 2007).

Referindo-se, ainda, ao alcance do transplante, comprova-se, nos depoimentos dos
transplantados, que o transplante renal proporciona-lhes prolongamento da vida, em relacéo
aqueles que permanecem em tratamento dialitico (CASTRO, 2005; PERES, 2002):

O transplante hoje é minha vida, se ndo fosse esse transplante eu nao
estava mais na maquina ndo [...] eu ndo agiientava mais, porque para estar
na maquina tem que ter o organismo forte, bem resistente sendo, néo
aguenta, entdo o transplante é minha vida. (P.6)

Ahh!! [...] sendo fosse o transplante... o transplante € uma coisa que sendo
tivesse, eu ja tinha morrido, eu ndo estava aqui ... hoje eu ja ndo existia
mais... eu como muitos. (P.12)

[...] € uma nova oportunidade de viver mais, ficar mais um tempo aqui.
(P.14)

Os relatos acima nos faz refletir quanto a proposta de prolongar a vida, tendo o
transplante como tratamento que favorece e promove qualidade de vida, alivio do sofrimento
e adiamento do momento da morte. Essa oportunidade traz uma re-significacao do viver e este
processo transforma a relacdo com a vida, possibilitando uma nova qualidaade a essa acéo,

onde passam a perceber e valorizar “detalhes” antes imperceptiveis.

Para mim ¢é a cura do meu problema [...]. (P.10)

O depoimento do P.10 reflete 0 que muitos autores descrevem quanto a percep¢do de
cura apos o transplante. No entanto, esta modalidade terapéutica ndo possibilita a “cura”, mas
outra forma de viver a doenca. Assim, mesmo com o transplante bem sucedido, o paciente
continua portador de IRC (PINTO; RIBEIRO, 2000; QUINTANA; MULLER, 2006;
RAVAGNANI; DOMINGOS; MIYAZAKI, 2007; TALAS; BAYRAKTAR, 2004).

O aumento da sobrevivéncia com o tratamento tem sido demonstrado em pesquisas
que analisam a sobrevida do enxerto renal. Peres (2002) avaliou, em dois servicos de
transplantes, 188 pacientes transplantados num periodo de 16 anos, sendo o resultado
satisfatorio, com sobrevida de enxertos. Incluindo todas as perdas em um, trés, e cinco anos,
foram respectivamente 83,6%, 75,7%, 75,7% para doador vivo idéntico, 85%, 75,1%, 56,3%

para doador vivo nao-idéntico e 58,7%, 52%, 44,2% para o grupo doador-falecido.



91

O prolongamento da vida dessa populacdo é um desafio aos profissionais envolvidos
no processo de transplantacdo renal, porque é necessario compreender a associacdao entre
diversos fatores, como: psicossociais e sua evolugdo, adesdo ao tratamento, ajustamento,
suporte social e familiar que estdo relacionados ao aumento da sobrevida, sobretudo com

qualidade.

Rosemberg (2002) enfatizou que viver o maior tempo possivel tem sido uma aspiragdo
universal, isto €, os transplantados renais almejam esse prolongar do tempo de vida, mas
convivem com a incerteza, 0 que embora seja um dos maiores estimulos da vida, lhes causam

angustias, porque a certeza do fim é inexoravelmente mais proxima a cada dia.

6.2.7 Expectativas para o futuro

As oportunidades reconquistadas pelo paciente apds o transplante renal permitem-lhes
desenvolver a seguranca de planejar o futuro, projetos de vida e escolhas, recuperando a

autonomia perdida com a doenca.

Carreira e Marcon (2003) entendem que a expectativa de vida no ser humano é
fundamental e deve ser considerada em praticamente todas as circunstancias, porque a sua
presenca, também, influenciard o comportamento do individuo perante a vida, e,

consequentemente, perante as questdes que envolvem a saude e a doenga.

Os participantes da pesquisa relataram preocupa¢ao com 0s avancos no tratamento
da doenca em decorréncia das dificuldades encontradas no tratamento da IRC. Eles anseiam
por avangos tecnoldgicos na medicina, porém, ndo evidenciam questdes sobre a medicina
preventiva, demonstrando que a cultura da prevencdo ndo esta incutida nas acdes da

populacdo em geral:

Ahh [...] eu espero que no problema de hemodialise, de rim mude o
tratamento eu tenho planos para o futuro a gente sempre tem [...] mas tem
que ver se pode realizar. (P.6)

[...] ndo ter que passar por nova hemodialise e que a medicina possa ir
melhorando nessa medicagéo pra diminuir [...]. (P.9)

[...] espero assim, o transplante mais modernizado, néo € isso eu espero de
acordo, que vai surgindo melhor medicamento o transplante vai
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melhorando também o remédio de imunossupressor [...] novos métodos de
transplante também, que sabe alguma prevencdo célula tronco tem, eu
gostaria que aumentasse o nimero de doadores [...] como eu consegui a
cura eu também gostaria que alguém conseguisse também. (P.10)

Os relatos mostram que 0s participantes estdo atentos aos avancos da medicina quanto
ao transplante renal, também percebemos o sentimento de solidariedade com o ser humano,
pois ndo desejam que outras pessoas vivenciem as dificuldades da doenca experenciadas por
eles.

H& pesquisas, em testes, que evitam a rejeicdo ao transplante de rim sem o uso de
medicamentos. Essa nova abordagem consiste em implantar no receptor células-tronco,
provenientes do sangue do doador do rim, que migram para a medula 0ssea do receptor.
Assim, as células imunes do receptor reconhecem o 6rgao do doador como um aliado, muito
mais do que como um estranho (BERREDO; CARVALHO, 2004).

Para os pesquisadores da Universidade de Stanford, esse estudo representa novos
rumos para o futuro do transplante. Se no passado o objetivo era o funcionamento do érgéo
transplantado no receptor, atualmente, se procura aumentar a sobrevivéncia em longo prazo
do 6rgéo transplantado, mantendo a QV dos pacientes (BERREDO; CARVALHO, 2004).

Bittencourt et al. (2004) enfatiza a necessidade do acesso a toda tecnologia de saude
capaz de melhorar e prolongar a vida, e, lembra que o valor de uso que cada tecnologia de

salde assume é definido a partir da necessidade de cada pessoa, em cada momento da vida.

Os relatos apresentados a seguir referem-se a expectativa de vida, tornando
fundamental acGes para manter o enxerto funcionante, sendo de conhecimento que a perda

do mesmo podera leva-los a retornar ao tratamento dialitico e risco de morte:

Quando eu fiz o transplante eu achava que meu rim ia demorar 10 ia ter
durabilidade de 10 anos, normalmente o pessoal falava isso, ja foi 11
tomara que dure mais 10 anos, isso que eu espero. (P.2)

Eu espero viver uma vida normal ndo passar dos limites para ndo dar
rejeicdo, € isso eu tenho medo, de dar uma rejeicéo, € isso s6 que a gente
tem medo, mas estar levando uma vida normal. O plano que eu faco é me
aposentar agora e ficar tranquilo [...]. (P.4)

Espero cuidar bem desse rim que seja duradouro até o dia que chegar a
minha hora a minha vez [...]. (P.9)
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Eu ndo espero nada [...] cuidar desse enxerto e prolongar o0 maximo que
puder esse transplante,eu ndo tenho mais rim na familia, ja tenho 48 anos,
com mais 11 anos d& 60, entdo, eu tenho que prolongar a vida do enxerto,
porque néo fago outro transplante [...]. (P.11)

Eu quero lutando que o rim continua bom [...]. (P.15)

Essa preocupacdo é explicada face aos episddios de rejeicdo do 6érgdo presenciados
pelos participantes. O medo e a incerteza quanto a perda do enxerto traz questdo néo
implicitas nas falas dos transplantados que vincula a rejeicdo com a aproximacao da morte.
Percebemos que o assunto morte esta camuflada, talvez por se tratar de uma questdo
considerada mobida e de mau gosto, mas que deve ser discutida, pois neste trabalho falamos
em varios momentos em possibilitar qualidade de vida, mas devemos nos preocupar também
com uma “boa morte”, visto que ndo somente os transplantados mas todo ser humano tem um

espaco de tempo limitado entre o nascer e 0 morrer.

Kibler-Ross (1996 apud ELIAS, 2001) considera a promessa da morte e a re-
conhecimento do morrer, mais do que qualquer outra energia na vida, é o que leva o ser
humano a evolucdo. A morte é parte da existéncia humana, do seu crescimento e
desenvolvimento, tanto quanto o nascimento. A morte é uma parte da existéncia. A morte nao
é um mal a ser extirpado, um inimigo a ser combatido ou uma prisdo de onde devemos

escapar, mas sim parte integrante de nossa vida e que da significado a existéncia humana.

Os participantes demonstram conhecimento quanto aos riscos de “perder o enxerto” e
encontram um significado positivo, digno e verdadeiro para o presente, adotando uma postura
com o autocuidado, a fim de evitar problemas. Esse processo sugere crescimento, forca

interior, sentimentos de amor e ampliacdo da consciéncia de si e do mundo.

Segundo a Associacdo Brasileira de Transplante de Orgéos ([200-?]), no periodo pds-
transplante ha trés tipos de rejeicdo, sendo: a rejeicdo hiperaguda: que ocorre nas primeiras 24
horas poés-transplante, ou até mesmo durante a cirurgia, quando o receptor apresenta
anticorpos dirigidos contra o rim transplantado, causando a perda rapida e irreversivel do
orgao; rejeicdo aguda: ocorre a partir do terceiro dia ap06s o transplante, podendo acontecer a
qualguer momento no curso do pds-transplante, sendo mais comum nos trés primeiros meses.
E o tipo mais comum de rejeicdo precoce, e a Gnica para a qual existe tratamento efetivo; e a
rejeicdo crénica, que ocorre ao longo da evolucdo do transplante, levando a perda funcional

lenta e progressiva do rim transplantado. A presenca de proteinas na urina € um indicador
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desta situacdo, sendo seguida por um aumento da creatinina do sangue. H& maior chance de
ocorrer nos transplantes feitos a partir de doadores mortos, de doadores vivos nao
relacionados e em pacientes que apresentam episddios de rejeicdo aguda.

As principais causas da perda dos enxertos renais séo as rejeicdes agudas e cronicas
decorrentes, principalmente, porque o 6rgédo transplantado funciona como um corpo estranho
no organismo do receptor. Sabe-se que a rejei¢do cronica é o resultado final da ocorréncia de
varios episodios de rejeicdo aguda e atualmente ndo existe uma terapéutica comprovadamente
eficiente para combater a rejeicdo cronica. Assim, a prevencao, o diagnostico e o tratamento
da rejeicdo aguda assumem importancia primordial no manejo do paciente transplantado
renal, pois a cura incompleta pode ser o mecanismo inicial perpetuador dos processos de

rejeicao croénica.

A maioria dos participantes, em algum momento da entrevista, demonstrou
preocupacdo em manter o enxerto funcionante, mas houve um participante que ndo mostrou
medo quanto a rejeicdo, quanto ao fato do enxerto ter um periodo limitado de funcionamento

e quanto a possibilidade de retornar @ maquina para tratamento dialitico:

Viver mais uns 50 anos com forca e coragem e sempre acima de tudo na
minha frente eu tenho Deus e depois eu peco forca, protecdo, porque a vida
da gente ndo € um mar de rosas, mas a gente tem que superar essas coisas e
as coisas que vem acontecendo comigo eu tiro de letra com as minhas filhas
e meus netos. Nao tenho medo, se precisar voltar para HD, eu volto com
Deus, eu ndo tenho medo [...]. (P.5)

Este relato demonstra a vontade de viver, porém, também nos faz refletir quanto a falta
de orientacdo dos riscos que a perda do enxerto acarreta na vida do transplantado. Durante a
entrevista, este participante declarou de forma peculiar, por varias vezes, que ndo pretendia
realizar o transplante, enfatizando que a hemodialise ndo interferia nas suas atividades
cotidianas, deve ser considerado que o mesmo é idoso, aposentado e vilvo. Para Machado e
Car (2003) e Trentini, Xavier e Fleck (2006), as reacdes do doente advém do seu contexto
social, cultural, das suas crencas e conceitos pessoais que influenciam de maneira
determinante nas percep¢oes do individuo sobre o seu estado de saude e a sua satisfacdo com

a vida.

Percebe-se, em alguns relatos, que os participantes buscam viver o presente, podendo

ser entendido como um caminho de renutncia do futuro, para que possa viver melhor o hoje ou
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pelo temor de ndo chegar ao futuro planejado, visto que a adaptacéo é continua, perante uma

doenca definida como sem cura e de longa duracéo:

[...] entdo, vocé que € transplantado, e que esta sempre cuidando, vocé nao
tem muita perspectiva, assim, sabe vocé vive vamos dizer assim, o hoje e o
amanhd a Deus pertence, entdo eu tenho esperanca de viver muito ainda,
mas assim, eu vivo a gldria de Deus, o dia que Deus achar que eu ja vivi 0
suficiente que eu tenho que ir embora [...] Entdo eu vou vivendo o hoje
esperando 0 amanhda na vontade de Deus, ndo € que nem a pessoa que é
normal, que pensa no futuro e tal, que fala eu vou fazer tal coisa, eu vou
trabalhar pra[...]. (P.1)

Eu vivo cada hoje, ndo quero esperar, assim, se eu tiver que passar, Deus
vai me dar forca, ndo coloco isso como impedimento, como empecilho de
nada na minha vida. (P.14)

Eu tenho medo das filhas terem a doenca, hoje eu vivo assim, superar dia
apos dia [...] ndo quero sofrer por antecedéncia, eu quero viver. (P.15)

Ah! Eu nem sei te falar ndo, o povo diz o futuro a Deus pertence entao
medo, eu ndo tenho nenhum [...]. (P.7)

Face as adversidades impostas pela doenca, € compreensivel que o0s pacientes
assumam essa postura, de ndo estabelecer planos para o futuro, ao lidarem com os
sentimentos de perda (das expectativas e sonhos que se constroem acerca do futuro), assim,
procuram controlar a ansiedade e as preocupacdes em relacdo ao que estar por vir, para
minimizar os sentimentos de culpa, a alternancia entre o desespero e a esperanca, 0s cuidados
e responsabilidades acerca da doenca, o desenvolvimento da atencdo face aos sinais de

rejeicdo e a luta pelos seus direitos.

Carreiras (1998) investigou um grupo de criangas e jovens, que realizaram transplante
renal em um hospital de Lisboa, com o objetivo de descrever as fantasias que alguns jovens,
recentemente transplantados, tecem acerca do 6rgdo inserido no seu corpo e o confronto entre
as expectativas face ao transplante renal e a realidade do pds-transplante. O pesquisador
verificou que a maioria dos jovens apresentou dificuldades em elaborar projetos futuros,
concluindo, assim, que o transplante, fim de uma longa espera ¢, também, “[...] 0 comego de
uma nova incerteza, na qual se podem inscrever tanto um fracasso como a obrigacdo, a curto
ou longo prazo, de assumir 0s proprios desejos numa liberdade reconquistada, mas tdo temida

como esperada [...]". (p. 167).
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Neto, Aitken e Paldrdn (2004 apud CHEREPE, 2006, p. 16):

Quando aprendemos a viver no presente, a vida torna-se uma celebracéo de
cada instante [...]. Mas a nossa verdadeira bagagem sdo os instantes de
verdade em que a beleza e a magia das coisas irromperam no nosso dia-a-dia
e o transfiguraram.

A valorizagdo do hoje se tornou importante, mas provém das incertezas e do medo da
decepcéo frente ao insucesso no tratamento que cerca o transplantado renal, que, por este

motivo, prefere ndo nutrir expectativas para o futuro.

Tavares (2004, p. 769), ao discutir aspectos relacionados a psicologia do pos-

transplante enfatizou que:

A grande alquimia, e por isso a mais dificil de construir, serd a
transformacdo desse fragil existir, num sentimento pleno e profundo de
direito a vida, onde se deixam cair os marcadores do tempo, e onde interessa
unicamente a plenitude de cada dia. Cada dia ser4 entdo uma vida. E a
qualidade dessa vida, € o sentido que se conseguir construir em cada vida da
vida que fara a magia que transformara o sobrevivente num vivente pleno.

A possibilidade que o transplantado possui de viver mais proporciona estimulo para
reagir e enfrentar o tratamento e os cuidados exigidos por ele, além da esperanca revigorada
que estimula a vontade de se superar dia apés dia. Assim, no contexto geral, € necessario
viver bem o presente para conquistar o futuro, adotando habitos saudaveis e a terapéutica
adequada. Cabe também a equipe de salde apoiar na constituicdo de uma forca motivadora

que permita ao transplantado avangar, criando e descobrindo diariamente o seu futuro.
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7 CONSIDERACOES FINAIS
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Este estudo propiciou vérias reflexdes que contribuiram para um melhor entendimento
das vivéncias, percepcOes e expectativas do renal crbnico transplantado, dentro da
complexidade dos temas transplante renal e QV.

E consenso na comunidade cientifica que a IRC se tornou evidente devido ao
crescente nimero de casos nos ultimos anos, bem como a incidéncia de diagnosticos tardios,
ocasionado em terapéuticas como a hemodialise, que transforma a vida dos pacientes de
forma agressiva e repentina. Também concordam que a melhor escolha para o tratamento dos
portadores de IRC é o transplante renal, porque proporciona uma melhor QV ao paciente e

diminuigdo dos custos financeiros ao sistema de saude.

Considerando que, para o portador de IRC transplantado — objeto de estudo desta
pesquisa — ter QV torna-se um desafio, pois, mesmo apds o transplante, apresentam-se
limitacOes, dificuldades no processo de adaptacéo, inerentes a doenca crénica e que ndo se
encerram com o procedimento, percebemos que o transplante representa uma conquista que

possibilita viver mais e melhor.

Na caracterizacdo da amostra, predominou o sexo masculino, casados, baixa
escolaridade, com idade acima dos 40 anos, com vinculo previdenciario, dependentes de
beneficios do Instituto Nacional do Seguro Social, Ministério da Previdéncia Social do Brasil,
devido a incapacidade fisica, com baixa renda (até trés salarios minimos). A maioria fez
tratamento hemodialitico antes do transplante, ndo permaneceram na fila do transplante, pois
seus doadores sdo vivos e de origem familiar e tinham entre 1 e 11 anos de tempo de

transplante.

O significado de QV na percepcdo dos pacientes perpassa por questdes referentes as
relacBes interpessoais, principalmente com a familia e amigos, ressaltando a importancia da
afetividade no momento de recuperacdo da saude. A questdo financeira também é lembrada
pelos participantes como fundamental para a recuperacéo e restabelecimento, pois, a partir do
transplante, muitas vezes o paciente € obrigado a colocar recursos proprios para manter as

necessidades oriundas ao tratamento como remédios, alimentacdo, transporte entre outros.

A reconquista da saude e da liberdade foram pontos relevantes nos depoimentos, a
possibilidade de desempenhar atividades antes restritas traz a sensacdo de poder de escolha,
devolvendo as sensacdes de satisfagdo e autonomia, mesmo considerando que ainda perduram

0s cuidados com o corpo, com a alimentacdo e com os remédios. Percebeu-se que o conceito
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de QV envolve fatores abrangentes e subjetivos das percepgdes que cada individuo traz

consigo; da cultura as experiéncias e vivéncias adquiridas ao longo da trajetéria de vida.

Notou-se que o impacto devastador, causado pela experiéncia com o tratamento
dialitico, registrado no depoimento dos entrevistados, levou-os a rever o significado de QV,
apos a realizacdo do transplante.

O transplante possibilitou-lhes voltar a sonhar e, sobretudo, a viver com dignidade. Os
pacientes transplantados estdo cientes que ndo estdo livres da morte eminente. Ha, pelo
contrério, uma preocupacao nesse sentido, mas ha também a esperanca da possibilidade de
vida, sem depender da maquina de dialise e, como proprios participantes dizem, a
possibilidade de viver cada dia de uma vez.

Quanto ao significado do transplante, os termos mais presentes nas falas remetem a
‘uma nova vida’, também representada pela restauracdo da saude e pela diminuicdo das
manifestacdes clinicas e limitagdes fisicas e emocionais da doenca. A realizacdo do
transplante trouxe a possibilidade de voltar a ter uma “vida normal”, recuperando os hébitos
de vida e o retorno as fung@es sociais, incluindo trabalho, lazer, educacgéo, resgatando assim,
autonomia e dignidade. Identificamos, também, que o transplante significa o prolongamento

da vida, ou seja, garantia de sobrevivéncia, mas sempre buscando melhorar a QV perdida.

O estudo nos possibilitou observar que a IRC é uma epidemia silenciosa que passa
despercebida pelas pessoas, sendo desvelada no periodo critico da enfermidade e, assim,
como ha falta de informacdo sobre a doenca, ha, também, falta de informacGes sobre as
formas de tratamento, principalmente quanto a realizacdo do transplante. Com a noticia
surpreendente da doenca, as pacientes revelaram que tomaram conhecimento desta
terapéutica, apds o inicio do tratamento dialitico, através da equipe de satde, dos meios de
comunicacdo como internet, mas, sobretudo, com seus pares, ou seja, por intermédio de

pessoas que faziam tratamento e/ou pessoas ja transplantadas.

A partir dessa observacdo, evidenciou-se que o acesso a informacdo é um desafio para
a equipe de saude, deixando clara a necessidade de uma equipe multidisciplinar para atender,
ndo apenas os portadores de doenca renal, mas todos que possuem enfermidades crénicas, a

fim de orientar e realizar a¢cdes que auxiliem na melhoria dos servigos prestados a populagéo.

Apos o transplante renal, os pacientes relataram o enfrentamento de dificuldades,

como acesso a medicacdo, a consultas meédicas, laudos e exames, restricdes alimentares,
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efeitos colaterais da medicacdo, manter-se produtivo (trabalho), preocupacdo e inseguranca
quanto a rejeicdo do enxerto. Embora reconhecam essas dificuldades, que fazem parte do
cotidiano do transplantado renal, os pacientes adotaram uma postura positiva para lidar com
0s problemas, adaptando-se a essa nova realidade.

Diante dos avancos na Medicina e na &rea da salde, e do direito a ter saude como
forma de cidadania, o SUS possui desafios, quanto ao acesso universal a populacédo, acbes que
orientem a promocdo da satde e QV, sem negligenciar as acdes protetoras e de recuperacéo,
desafios politicos (financiamento, articulacdo publico-privada, desigualdades) e garantia da
sustentabilidade politica, econémica, cientifica e tecnoldgica do SUS. No entanto, o sistema
adotado pelo Brasil permitiu uma nova perspectiva que exigiu a incorporagéo e o atendimento
de parcela importante da populacdo de excluidos, tornando necessaria a expansao da rede de
salude e mesmo com as dificuldades e obstaculos enfrentadas pelo SUS, deve-se reconhecer
gque 0 processo permanente de construcdo tem avangos com as mudancas de paradigmas de

atencdo a saude e a busca de um sistema eficaz, eficiente, de qualidade e equitativo.

As mudancas decorrentes do transplante apresentam-se de forma positiva, como beber
agua, um evento marcante no contexto da doenca e que era restrita durante o tratamento
dialitico, mas que o transplante, tornou um ato possivel. Os pacientes concordam que houve
melhora nas condi¢cdes de salde e a crenca religiosa foi compreendida como suporte, apoio e

recurso para o enfrentamento desta vivéncia, propiciando encorajamento e bem-estar.

O transplante permitiu a esses pacientes renovarem as expectativas frente ao futuro,
demonstrando anseios quanto as novas tecnologias de tratamento da IRC, a fim de melhorar a
qualidade e prolongamento da vida. Apresentam também falas ambiguas: ao mesmo tempo
que fazem planos para o futuro, relatam uma preocupacdo em viver bem o hoje, deixando o

futuro sob a “vontade de Deus”.

Ao utilizar a abordagem qualitativa para compreender o significado do transplante
renal e o impacto desta modalidade terapéutica na vida de pacientes, entendeu-se a
complexidade que envolve as experiéncias individuais. Ressalte-se que, as questdes
norteadoras desta pesquisa possibilitaram ao participante expressar e refletir sobre aspectos da

sua vida, apés o transplante.

No contexto do transplante de érgaos, alguns segmentos da sociedade estdo engajados

para criar uma cultura de doagdo de 6rgaos com esclarecimento a populacéo e clareza quanto
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a imensiddo do gesto da doacdo; observa-se nesses segmentos uma incessante luta e
valorizacao pela vida, ‘vida com qualidade’. A vontade de doar deve ser discutida forma clara
e sem preconceitos, so assim, os familiares, diante do sofrimento de uma perda brusca, ndo
terdo duvidas quanto a uma decisao dificil, pois apenas acatardo a vontade, demonstrada em
vida, do seu familiar. E necessario que a sociedade reflita sobre o real valor da doagio de
orgdo e compreenda que “[...] a dor da perda inevitavel de um, seja a possibilidade da

melhoria da QV de outro [...]” (MENDONCA, 2006, p. 128).

A doacdo é, geralmente, associada a processos cirirgicos complicados, no entanto,
todos nds podemos ser doadores de sangue ou de medula e mesmo leite materno, em
processos extremamente simples e que sdo vitais para a recuperacdo e manutencao da vida de

muitas pessoas e que, por vezes, representa a diferenca entre a vida e a morte.

A divulgacédo, importante ferramenta de conscientizacdo, em prol da doacéo de 6rgéo,
foi assumida pelo Governo Federal. Porém, é preciso mais, pois a captacao e transplantacao
ndo sdo uma realidade em todos os Estados, e inexistem em muitas cidades do interior do
pais, mesmo as que apresentam condic¢des e demanda para realizarem o procedimento, como,
por exemplo, o local onde foi realizado este estudo. Esses entraves precisam, e devem, ser
solucionados através da atuacdo conjunta de profissionais habilitados e pela formulacdo de

politicas publicas voltadas para esse setor.

Cumpre-nos, salientar que, as escolas tém papel fundamental na orientacdo quanto a
prevencdo das doencas e a educacdo para a doacdo de 6rgdos. Informar e discutir praticas de
salde com os jovens &, possivelmente, o aspecto mais importante na educacdo para 0
transplante, visando reduzir, no futuro, a ocorréncia de doencas previsiveis e, por
consequéncia, a necessidade de transplantar. As universidades, em especial 0s cursos das
areas de saude, devem atuar de maneira efetiva nas questdes que envolvem o transplante,
como a regularidade de contetidos que trate do assunto da doacédo e do transplante, visto que

profissionais se formam sem o conhecimento adequado sobre o tema.

Cabe ressaltar, que é essencial o acompanhamento multiprofissional aos pacientes
transplantados renais, para dar suporte na reabilitacdo e controle da doenca cronica, em
especial o apoio psicolégico — a IRC ocasiona conflitos psiquicos, tanto para o paciente
quanto aos familiares, incluindo o doador, quando em vida —, permitindo que conteddos
emocionais emerjam, no intuito de reduzir a ansiedade gerada diante da doenca e das

situagdes que a envolve. Em vista disso, 0 suporte psicolégico permite a reflex&o, o repensar a
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historia da doenca e as adversidades que ela traz para suas vidas, assim o paciente sente-se
assistido, amparado e compreendido. Enfim, s&o os diversos profissionais que possibilitardo a
(re)construcdo de uma identidade com significados novos, favorecendo a continuidade do
tratamento e auxiliando na compreensdo das novas situagdes que sdo/serdo percebidas aos

poucos pelos pacientes transplantados e que podem gerar frustracoes.

Ao concluir este trabalho permitimo-nos varias reflexdes quanto a precariedade dos
servicos de acompanhamento e suporte para com os portadores de IRC, em especial, 0s
transplantados renais no municipio de Dourados, MS. Primeiramente, faz-se urgente a
conscientizacdo do poder publico e sociedade quanto a necessidade da criacdo de um servico
de captacdo e transplantacdo de 6rgdos no municipio. Recomendam-se acBes que gerem
respostas mais adequadas nos servicos, com agdes humanizadas promotoras, protetoras e de
recuperacdo de saude, entre elas: solicitar o apoio das universidades atraves de projetos para
organizar o trabalho de equipes multidisciplinares; reivindicar junto as autoridades a adogéo
de um trabalho educativo e operacional com usuérios e familiares, de maneira sistematica, em
clinicas que atendem aos renais cronicos, para informar e esclarecer sobre 0 processo salde-
doenca e conscientiza-los sobre as reais limitagdes da IRC e do transplante renal; ofertar
medidas terapéuticas de apoio especializado aos familiares, especialmente esposos ou
companheiros, para fortalecer a rede de relacGes e suporte social e afetivo do paciente,
oferecendo uma assisténcia integral para a melhoria da QV; propor a criacdo de um programa
de reabilitacdo fisica e psicossocial como rotina obrigatéria nos servicos de transplantes,
propiciando maior participacdo dos usuarios no seu tratamento, na defini¢do e reivindicacéo
de politicas publicas visando sua reintegracdo na sociedade e no mercado de trabalho; orientar

e estimular os usuarios a participar de redes sociais para compartilhar as experiéncias.

No ambito académico-cientifico, pretendemos que esse trabalho colabore com outras
pesquisas na reflexdo sobre a QV apds o transplante renal e contribua para melhorar a
assisténcia prestada aos portadores de IRC, oferecendo-lhes mais autonomia; esperamos,
também, que o trabalho da equipe multidisciplinar seja fortalecido visto que o paciente

crénico possui necessidades distintas e intensas.

Concluiu-se, através dos depoimentos dos transplantados renais, que o transplante
contribuiu na melhoria da QV, ndo deixando de enfatizar as limitagcGes decorrentes da doenca
crbnica, porém, esses resultados estdo restritos ao local no qual foi desenvolvido. Assim,

sugerimos que outros estudos de cunho qualitativo sejam desenvolvidos sobre a tematica.
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APENDICE A — Instrumento para a coleta de dados

QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO @

I. Identificacéo:

1) Sexo:[ ] masculino [ ] feminino

2) ldade: .....ccooveivininnnnn, anos
3) Escolaridade: ........ccccovveiiiiiiiie e
4)  Religi80: ..o

Praticante: [ ] sim [ ]néo

UCbDB

5) Estado civil: [ ] solteiro [ Jcasado [ ] separado/divorciado [ ]viavo

6) Residecom:[ ]familia [ ] sozinho

7)  Numero de pessoas que residem na casa: ............

8) Trabalha: [ ]sim [ ]néo

9)  ProfisSA0: .....ccoviviiiiiiciiee e

10) Aposentado: [ ]sim [ ]néo
11) Afastado: [ ]sim [ ]néo

Motivo: [ ]Jdoenca [ ]JOULrOS......ccceuvevnneen.

12) Renda mensal familiar: R$: .........c.cccoeeveennnn,
13) Tem filhos:[ ]sim [ ]néo

QUANLOS: .ooveeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeee

I1. Dados do tratamento:

14) Data de inicio da hemodialise: ........ . .
15) Tempo de espera na fila do transplante: .............
16) Tempo de transplantado: ..........c..cccocveeiiieeinnnn,

17) Tipo de doador: [ ] vivo [ ] cadaver

Se vivo, grau de parentesco: ...

I11. Perguntas relacionadas a tematica:

18) Como era sua vida antes do transplante renal?

Salarios minimos: ....oooovevveeeeieeeee,

Tempo de hemodialise: ..........c.ccocueeee.
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19) O que vocé sabia sobre o transplante e como era realizado?

Data da entrevista: ........ [ A
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APENDICE B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do projeto de pesquisa: Qualidade de Vida: um Estudo das Percep¢des e Expectativas
dos Pacientes Submetidos ao Transplante Renal

Pesquisadora: Flaviany Aparecida Piccoli Fontoura
CPF: 775124051-20 RG: 000784627 SSP/MS
Telefone: (67) 3426-8061
Endereco: Rua Alcides Klaus, n. 800, Dourados, MS

Orientadora: Nome: Luciane Pinho de Almeida
CPF: 562.550.391-53 RG: 17.273.584 SSP/SP
Telefone: (67) 3361-4513
Endereco: Rua Constantinopla, n. 687, Campo Grande, MS

Objetivos da pesquisa: Compreender o significado do transplante renal e o impacto desta
modalidade terapéutica na vida de pacientes cadastrados na
Associacdo dos Doentes Renais Cronicos e Transplantados de
Dourados e Regido — RENASSUL.

Justificativa da pesquisa:

O tema transplante de 6rgdos tem provocado grande impacto no cenario médico-cientifico e
em toda sociedade, atraindo opinifes de varios setores da sociedade brasileira. Em especial o
transplante renal envolve, além de aspectos relativos ao avanco da medicina e da alta
tecnologia, a questdo da subjetividade humana, mobilizando sentimentos e emocbes por
estar diretamente relacionado a representacdo de vida e morte. Em virtude do que foi
exposto, surgiu o interesse de realizar a pesquisa para compreender as percepcles e
expectativas relacionadas a Qualidade de Vida dos pacientes submetidos ao transplante
renal.

Procedimentos metodoldgicos:

A metodologia utilizada tera abordagem qualitativa, a coleta de dados sera realizada através
de entrevista semi-estruturada com roteiro de perguntas. O contelido das entrevistas sera
submetido a Andlise de conteudo.

Possiveis desconfortos e riscos:
N&o ha riscos aos participantes desta pesquisa.
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Possiveis beneficios esperados:

Compreender a percepgéo, as expectativas e 0s impactos na Qualidade de Vida dos pacientes
submetidos ao transplante renal, no intuito de dar subsidios aos profissionais,
proporcionando a melhoria do atendimento prestado a essa clientela.

Considerando as informagdes constantes dos itens acima e as normas expressas na Resolucéo
n. Resolugdo n. 196, de 10 de outubro de 1996, do Conselho Nacional de Saude, Ministério da
Saude, consinto, de modo livre e esclarecido, participar da presente pesquisa na condi¢ao de
participante da pesquisa e/ou responsavel por participante da pesquisa, sabendo que:

a) A participacdo em todos os momentos e fases da pesquisa é voluntaria e ndo implica
quaisquer tipos de despesa e/ou ressarcimento financeiro. Em havendo despesas
operacionais, estas deverao estar previstas no Cronograma de Desembolso Financeiro e em
nenhuma hipotese poderao recair sobre o sujeito da pesquisa e/ou seu responsavel;

b) E garantida a liberdade de retirada do consentimento e da participagdo no respectivo estudo
a qualquer momento, sem qualquer prejuizo, punigcdo ou atitude preconceituosa;

¢) E garantido o anonimato;

d) Os dados coletados s6 serdo utilizados para a pesquisa e 0s resultados poderdo ser
veiculados em livros, ensaios e/ou artigos cientificos em revistas especializadas e/ou em
eventos cientificos;

e) A pesquisa aqui proposta foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa, da Universidade
Catdlica Dom Bosco, que a referenda;

f) O presente termo esta assinado em duas vias.

Campo Grande, MS, ........ [ [,

Nome Assinatura
[ ] participante [ ]responsavel

IMIBIO 08 CONEALO: ...ttt e et e e e e e e e e e e e e e eaees

Pesquisadora Orientadora
Flaviany Aparecida Piccoli Fontoura Prof2. Dr2. Luciane Pinho de Almeida

Comité de Etica em Pesquisa: www.ucdb.br/cep


http://www.ucdb.br/cep
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HOMOLOGAGAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA DA UCDB

gﬁgf{\

UNIVERSIDADE CATOLICA DOM BOSCO
Valorizando talentos

Campo Grande, 07 de outubro de 2010.

DECLARACAO

Declaramos para os devidos fins que o projeto “Qualidade de vida:
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